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RÉSUMÉ 
Contexte. La dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) est une maladie chronique visuelle 
irréversible très fréquente chez les personnes âgées. Il s’agit d’une atteinte de la vision centrale, 
qui limite de nombreuses activités. Les services de réadaptation pour personnes malvoyants et 
aveugles1 ont pour but d’aider les personnes touchées à relever les nombreux défis de la vie 
quotidienne auxquels elles sont confrontées. Cela est notamment possible par la mise en place 
d’adaptations diverses (loupes, écrans de lecture, etc.). Néanmoins, il arrive que ces dernières 
ne soient pas acceptées ou utilisées par les personnes atteintes de DMLA. L’hypothèse de base 
était que l’acceptation du handicap influence l’adoption d’adaptations. 
But. Cette étude vise à décrire le vécu qui intervient dans l’adoption (acceptation/acquisition et 
utilisation) d’adaptations pour ces personnes, surtout en lien avec leur acceptation du handicap. 
De plus, cela pourrait aider les professionnels des services de réadaptation à proposer les 
adaptations au moment opportun, afin de faciliter leur adoption.  
Méthode. Pour cela une étude qualitative avec un design de recherche descriptive a été 
réalisée. Des entretiens semi-structurés ont permis d’interroger cinq participants atteints de 
DMLA, sélectionnés selon la méthode d’échantillonnage par choix raisonné. 
Résultats. En plus du processus d’acceptation de la maladie, de nombreux processus ont pu 
être mis en évidence, comme celui d’altération des activités ou celui d’adoption des adaptations. 
La perte d’activités influence négativement l’acceptation du handicap. De ce fait, les 
adaptations, qui permettent le maintien d’activités, soutiennent cette acceptation. Étant donné 
que les services de réadaptation amènent des adaptations, ils favorisent indirectement 
l’acceptation du handicap. Il faut néanmoins avoir évolué dans le processus d’acceptation pour 
avoir recours à un service de réadaptation. Cela signifie que les processus d’adoption des 
adaptations et celui d’acceptation du handicap s’interinfluencent.  
Conclusion. Les professionnels doivent être conscients de ces nombreux processus et de la 
façon dont ils peuvent s’interinfluencer, afin de proposer des interventions qui soutiennent le 
client dans l’adoption d’adaptations et dans son acceptation du handicap. 
Mots-clés : moyens auxiliaires, ergothérapie, basse vision, processus d’adaptation, personnes 
âgées. 
                                               
1 Abrégé « services de réadaptation » dans la suite de ce document. 
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CHAPITRE 1 : INTRODUCTION 
Les personnes atteintes d’une maladie oculaire chronique telle que la dégénérescence 
maculaire liée à l’âge (DMLA) vont progressivement et inéluctablement perdre la vision centrale, 
ce qui limite ou empêche de nombreuses activités. Cette perte progressive implique que ces 
personnes passent par diverses étapes d’acceptation de leur trouble et doivent en accepter les 
conséquences. Ce processus, mis en parallèle des adaptations, parfois stigmatisantes, mais 
pouvant aider la personne, amène à une interrogation du moment propice à l'acceptation des 
propositions. Y a-t-il une période dans le processus d’acceptation du handicap visuel qui soit 
plus favorable à l’acceptation des adaptations ? Ce questionnement a une visée pratique pour 
les services de réadaptation.  
L’utilité des adaptations qui peuvent être proposées aux personnes malvoyantes est largement 
démontrée. Ces adaptations peuvent donc véritablement être une aide au quotidien pour les 
personnes atteintes d’une DMLA. Pour cela, il est nécessaire que ces personnes soient 
intéressées à acquérir ces adaptations et à les employer. 
De plus, la malvoyance amène de nombreuses craintes, dont celle d’être contraint à aller vivre 
en milieu protégé ou en institution. Le maintien à domicile est un sujet phare dans la santé (aux 
niveaux politique, économique et éthique). D’après la littérature, les adaptations, souvent 
proposées par des ergothérapeutes, favorisent l’indépendance et donc le maintien à domicile. 
L’hypothèse formulée à la base de cette étude était qu’il est nécessaire que les personnes aient 
accepté leur maladie pour adopter des adaptations pouvant faciliter leur quotidien. Ce travail a 
donc abordé les diverses thématiques citées précédemment pour ensuite s’intéresser aux liens 
entre elles. 
Afin de mieux comprendre les raisons pour lesquelles des personnes atteintes de DMLA avaient 
accepté ou refusé des adaptations, cinq participants ayant cette maladie ont été interviewés. 
Ces entretiens ont eu lieu sous forme d’échanges semi-structurés ayant pour but que ces 
personnes racontent leur vécu et leurs raisonnements à la base de l’adoption ou la non-adoption 
des adaptations.  
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CHAPITRE 2 : RECENSION DES ÉCRITS 
Délimitation du sujet 
Dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA) 
Généralités 
La DMLA est une pathologie oculaire évolutive indolore. La DMLA est la première cause 
irréversible de perte visuelle chez les personnes de plus de 65 ans et est la cause de cécité 
légale2 la plus fréquente dans l'âge avancé (La Cour, Kiilgaard et Nissen, 2002 et Seddon et 
Chen, 2004, cités dans Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 747 ; Organisation 
mondiale de la santé, 2015) dans les pays occidentaux et atteint principalement les personnes 
blanches (Haute autorité de santé (HAS), 2011 ; Ligue Braille, 2015). Sa prévalence augmente 
avec l’âge et touche environ 25% des personnes de plus de 75 ans (Klein, Peto, Bird et 
Vannewirk, 2004, p. 486). Le risque de développer une DMLA augmente avec l’âge et selon 
diverses études, il est multiplié par 4,2 chaque décade (Rudnicka, Jarrar, Wormald, Cook, 
Fletcher et Owen, 2011, p. 571). Elle commence aux environs de 50 ans, mais est souvent 
diagnostiquée plus tard (Dégénérescence maculaire liée à l’âge (DMLA), 2014). Elle est 
habituellement bilatérale, mais avec une évolution asymétrique. Cette dégénérescence n’amène 
pas la perte totale de la vision, car elle n’atteint que la zone centrale de la vision, la macula. 
Cette petite zone (deux millimètres de diamètre) transmet près de 90% des informations 
visuelles perçues par l’œil, en particulier la vision des détails et celle des couleurs, par sa forte 
concentration de photorécepteurs (cônes) (DMLA, 2014). 
Formes 
La DMLA peut avoir deux formes : la forme atrophique (communément dite sèche) et la forme 
exsudative ou néovasculaire (aussi appelée humide). Elles se différencient par leur cause et par 
leur impact sur les cellules, bien que l’issue soit la même et que les deux types puissent se 
combiner (Ciardella, Kaufman et Yannuzzi, s.d. ; DMLA, 2014). La forme atrophique est la plus 
fréquente (environ 80-90% des personnes atteintes (DMLA, 2014 ; Gass, 1997 et Seddon et 
Chen, 2004 cités dans Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 748)) et c’est la forme dont 
                                               
2 L’Organisation mondiale de la santé (OMS, s.d.) définit par cécité légale une acuité visuelle se situant 
entre 0.05 et 0.02, ce qui correspond, dans l’ancienne définition, à la catégorie de basse vision la plus 
sévère avant la cécité. 
8 
 
l’évolution est la plus lente. Elle évolue lentement, mais aucun traitement ne permet de la freiner 
ou de récupérer ce qui est détruit. La forme exsudative – si elle est moins fréquente – est plus 
rapide. Elle évolue vite et peut amener une baisse soudaine et complète de la vision centrale en 
quelques semaines ou mois (DMLA, 2014). Contrairement à la première forme, des vaisseaux 
croissent des deux côtés de l’épithélium pigmentaire, ce qui peut provoquer des hémorragies 
intraocculaires. Cependant, des injections anti-angiogéniques peuvent permettre de stabiliser, 
voire parfois de regagner une partie de l’acuité visuelle perdue (Lim, 2013, p. 134 ; Amin, 
McDonald, Johnson, Ai et Schatz, s.d. ; HAS, 2011). Dans le cas d’hémorragies importantes la 
vision périphérique peut également être affectée (Tani, Buettner et Robertson, 1980 cités dans 
Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 748). Il se peut qu’une DMLA atrophique évolue en 
exsudative.  
Symptômes 
Les symptômes des premiers stades passent souvent inaperçus puisqu’il s’agit de déformations 
de lignes3, d’une augmentation de l’éblouissement et d’une diminution des contrastes, puis de 
scotomes d’abord compensés. Ces symptômes sont les mêmes dans les stades plus avancés 
de la maladie, avec une baisse significative de l’acuité visuelle et une diminution des possibilités 
à parfaire l’image perçue. Les premières activités dans lesquelles la personne peut remarquer 
ces troubles sont principalement les activités requérant une vision des détails (lecture, couture, 
mots croisés, etc.), ainsi que la reconnaissance des visages (Ligue Braille, 2015 ; Retina Suisse, 
2013). La DMLA a aussi un impact dans des activités comme conduire, regarder la télévision 
(Mitchell et Bradley, 2006, p. 14), reconnaître les pièces de monnaie (Khan, Das, Kumar et 
Nutheti, 2002, p. 404), lire des documents bancaires, des notices de médicaments, réaliser des 
paiements comme des chèques ou des additions (Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 
748). Elle touche toutes les activités quotidiennes et les loisirs nécessitant une vision du détail 
(Mitchell et Bradley, 2006, p. 7), ainsi que la mobilité (Khan, Das, Kumar et Nutheti, 2002, p. 404 
; Kempen, Ballemans, Ranchor, Rens et Zijlstra, 2012, p. 1405 et 1410). Certaines activités 
s’influencent également les unes les autres, la perte de la conduite peut par exemple amener 
une diminution des rapports sociaux (Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 748) ainsi 
qu’un désengagement dans la communauté qui augmente la solitude et diminue le bien-être 
social (Nyman, Gosney et Victor, 2010, p. 195). 
                                               
3 Cela n’est pas le cas selon le directeur de Centrevue. Selon lui, c’est généralement ce symptôme qui 
amène la personne à consulter un ophtalmologue (Blaser, communication personnelle, 6 novembre 
2015). 
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Comorbidité fréquente 
Chez environ un tiers des patients, le syndrome Charles Bonnet peut également apparaître. Il 
s’agit de perception de figures géométriques ou de visage dans les zones de scotome4. Il s’agit 
en réalité d’hallucinoses5 que le cerveau crée pour ne pas avoir une zone de vide dans le 
champ visuel. La personne est généralement consciente que ces images ne sont pas la réalité 
mais n’ose souvent pas en parler à son entourage de peur d’être prise pour « folle » 
(Holzschuch et al., 2012, p. 84-85 ; INCA, s.d.). 
Pose du diagnostic 
Le diagnostic est posé par un ophtalmologue, suite à l’examen du fond de l’œil sur lequel des 
druses6 doivent être visibles et suite à la description clinique des symptômes vécus par la 
personne. Afin de différencier la forme exsudative de la forme atrophique, une angiographie à la 
fluorescéine7 doit être effectuée (HAS, 2011), ainsi qu’une tomographie par cohérence optique 
(Optical Coherence Tomography, OCT)8 (Lumbroso, Huang, Jia, Fujimoto, et Rispoli, 2015). 
Lorsque le diagnostic est posé précocement, il est recommandé au patient de faire tous les jours 
une observation œil par œil d’une image quadrillée (grille de Hamsler, carrelage, etc.), afin d’agir 
au plus vite en cas de détérioration (HAS, 2011). 
 
Aspects psychologiques de la malvoyance 
Toute perte ou atteinte à la santé induit une modification de l’image de soi et un processus 
psychologique afin d’accepter la nouvelle image corporelle. C’est ce processus qui sera 
approfondi dans ce chapitre (Holzschuch et al., 2012, p. 87-88). 
                                               
4 Un scotome est une amputation du champ visuel (Lang, 2002, p. 586) qui peut être situé au centre du 
champ visuel (scotome central) ou au bord (périphérique). Il peut être perçu comme une absence de 
vision (scotome négatif), ou une tache qui suit le regard (positif) et le blanc peut être perçu (scotome 
relatif) ou non (absolu) (Ophtalmologie, 2014). 
5 Vision hallucinatoire mais critiquée par la personne qui se distingue de l’hallucination par la conscience 
que ce qui est perçu n’est pas véritable 
6 Dépôts de déchets métaboliques entre la membrane de Bruch et l’épithélium pigmentaire (sous la 
rétine). 
7 L’angiographie est une forme d’imagerie médicale permettant de déceler des atteintes aux vaisseaux 
sanguins de la rétine, rendus visibles par l’injection de fluoréscéine (Société Française d'Ophtalmologie 
(SFO) et Syndicat National des Ophtalmologistes de France (SNOF), 2009). 
8 L’OCT est une angiographie permettant une image en coupe sans utilisation de substance fluorescente 
(Lumbroso, Huang, Jia, Fujimoto, et Rispoli, 2015 ; HAS, 2007). 
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Ce processus a divers noms selon les courants psychologiques l’ayant décrits et théorisés. Le 
travail de deuil est un phénomène inconscient qui permet à la personne d’intégrer cette 
altération de ses capacités à une nouvelle perception de soi. Trois stades sont présents dans 
toutes les théories, il s’agit du déni, d’une phase dépressive et enfin de l’acceptation avec 
réaction. Le premier est un moyen de taire ou banaliser la perte et d’agir comme avant, afin de 
se protéger. Lors du deuxième stade, tout est rapporté à cette perte qui semble être une 
épreuve insupportable. Enfin, le dernier stade permet de recouvrer un équilibre en intégrant 
l’altération à l’image de soi (Holzschuch et al., 2012, p. 101-102). 
Début et prise de conscience de la perte 
Comme le définit le paragraphe précédent, la DMLA est une maladie évolutive. Cela implique 
que le patient s’habitue petit à petit aux pertes. Toutefois, si les ajustements sont progressifs, la 
prise de conscience, quant à elle, est généralement abrupte. Il s’agit souvent d’une situation 
concrète : par exemple la confrontation à une activité devenue difficile, voire impossible, qui fait 
prendre conscience à la personne de ses pertes visuelles (Holzschuch et al., 2012, p. 27). 
Schilling et Wahl (2006, p. 713) mettent en évidence que le processus d’adaptation à la perte 
commence au début des symptômes et non au moment de la pose du diagnostic. 
Diagnostic 
Si la prise de conscience d’un déficit visuel se fait souvent dans la vie quotidienne, l’annonce 
officielle du diagnostic est également un point de départ du processus d’acceptation du nouvel 
handicap visuel. La perception du client quant à la maladie et à ses conséquences dépend de la 
manière dont le médecin lui explique le diagnostic et dont il est compris. Cette entrevue est 
décisive au début du processus d’acceptation. La façon dont le patient reçoit la nouvelle est 
déterminée par des aspects psychosociaux très variés tels que les connaissances que la 
personne et son entourage ont de la maladie en question, leur vécu et leur histoire. De plus, 
cela est aussi déterminé par le contexte de vie de la personne et ses comorbidités (Holzschuch 
et al., 2012, p. 29 et 88-90). Une explication précise des aboutissants de cette maladie est 
nécessaire afin d’éviter au patient une crainte de devenir aveugle, ce qui augmenterait sa 
détresse émotionnelle (Nyman, Dibb, Victor et Gosney 2012, p. 975). De plus, la perte de 
certaines activités a un impact sur les émotions et les relations sociales, ce qui peut également 
influencer le processus (Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 748). L’annonce du 
diagnostic doit amener à un suivi régulier car, selon deux études (citées dans Casten et Rovner, 
2006, p. 2), environ un tiers des patients développe une dépression dans les six mois qui 
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suivent le diagnostic. Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 973) mettent en évidence que 
l’annonce du diagnostic est un évènement traumatisant, car elle fait basculer la personne de 
voyante à malvoyante et lui fait prendre conscience que sa perte visuelle est irréversible 
(Schilling et Wahl, 2006, p. 712-713). De plus, la manière dont la suite est exposée par 
l’ophtalmologue en disant par exemple : « On ne peut rien faire de plus » peut augmenter le 
choc (Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 976). Le diagnostic peut entraîner une forte 
insécurité psychologique due à la crainte de perdre son autonomie et ses rôles (Wahl, Schilling 
et Becker, 2007, p. 95). 
Conséquences de la perte 
De manière plus directe, la perte visuelle entraîne une perte d'indépendance, un sentiment 
d'être inadéquat, une perte d'activités qui enrichissent et donnent du sens à la vie, un embarras 
face à la perte visuelle, une perte de l'interprétation des stimulis visuels (telle que lire les 
expressions faciales). Aux vues de cela, une détresse psychologique chez cette population n'est 
pas surprenante (Casten et Rovner, 2006, p. 1-2 ; Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 971) 
et doit être considérée dans la prise en charge. De plus, une perte bilatérale induit souvent une 
détresse psychologique moins importante que lorsque la perte est unilatérale, car, dans le 
deuxième cas, la personne anticipe les pertes à venir (Casten et Rovner, 2006, p. 2 ; Nyman, 
Dibb, Victor et Gosney 2012, p. 977). Cette crainte peut venir d’une peur de devenir aveugle, 
isolé, passif et impuissant à agir (Nyman, Dibb, Victor et Gosney 2012, p. 975), bien qu’il arrive 
également que certaines personnes soient sereines pour accepter les pertes à venir (p. 975). 
Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 973) mettent en évidence cinq thèmes émergeants en 
lien avec l’acceptation de la perte, qui sont rapportés par les clients dans les études 
considérées : le traumatisme du diagnostic, l’impact de la perte dans la vie quotidienne, l’impact 
négatif sur le bien-être psychologique, les facteurs qui inhibent le bien-être social et les facteurs 
qui facilitent le bien-être psychologique. Ces cinq points regroupent l’essentiel des résultats des 
recherches sur l’acceptation de la perte visuelle et sont abordés dans ce chapitre. 
Modèles théoriques 
Chaque courant psychologique a théorisé les phases par lesquelles une personne malade 
chronique ou ayant tout autre atteinte à la santé doit passer. La psychanalyse parle de 
processus de deuil, d’autres courants parlent de processus d’acceptation ou d’intégration du 
handicap. Le modèle psychanalytique reste très théorique, mais établit toutefois une base des 
étapes psychologiques que la personne traverse : suite à l’annonce de la maladie, la personne 
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présente tout d’abord une phase de déni, puis de dépression et enfin d’acceptation avec 
réaction, ce qui équivaut à la résilience. La première phase s’observe notamment lorsque les 
personnes âgées abandonnent des activités pour ne pas être confrontées à leur perte. Dans la 
phase dépressive, les sujets sont le plus souvent « écrasés » par la perte, ils relient tout à leur 
incapacité. Enfin, la phase de reconstruction est l’intégration de la perte dans une nouvelle 
image de soi (Holzschuch et al., 2012, p. 100-102). Ce processus est nécessaire car « il ne 
s’agit pas d’accepter, d’oublier ou d’effacer, mais de reconnaître et analyser ce que la déficience 
visuelle va impliquer comme changement » (Griffon, 1993, cité dans Holzschuch et al., 2012, p. 
100) et ainsi devenir une part de la personnalité de l’individu affecté. 
Stratégies de coping 
La life span theory of control, selon Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010), quant à 
elle, théorise et organise les stratégies mises en place afin de faire face au déficit et de 
l’accepter. Il s’agit de quatre groupes de réactions qui permettent à l’individu de faire face au 
handicap visuel et d’adapter sa nouvelle façon de faire au trouble, en utilisant des stratégies qui 
permettent le maintien des activités rendues difficiles. Le premier groupe est le contrôle sélectif 
primaire (CSP) qui peut être de prendre plus de temps et d’énergie ou de rechercher des 
solutions et de demeurer persévérant dans les tâches à accomplir. C’est donc une phase active 
où la personne fait face à la perte de manière très directe, avec ses moyens du moment. Le 
deuxième cadrant est le contrôle sélectif secondaire (CSS). Il est constitué d’éléments qui 
permettent de renforcer la motivation à poursuivre un but, par exemple en valorisant ce but face 
à d’autres. Le troisième cadrant est le contrôle compensatoire primaire (CCP), qui consiste en 
diverses recherches et acceptations d’aide humaine ou matérielle, afin de permettre de 
maintenir l’autonomie dans l’activité. Enfin, le dernier cadrant est le contrôle compensatoire 
secondaire (CCS). Il inclut les efforts faits pour minimiser les effets négatifs de la perte. Boerner, 
Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010, p. 23) donnent encore l’exemple de la lecture, activité 
largement affectée par une DMLA. Il est fréquent que, pour maintenir cette activité, les 
personnes atteintes de DMLA compensent tout d’abord en prenant plus de temps (CSP), en 
évitant les distracteurs (CSS), en utilisant des aides compensatoires (CCP), en se faisant faire la 
lecture (CCP), puis finalement en repensant le but de la lecture (CCS). Senra et al. (2015, p. 
851) parlent également de stratégies de coping récurrentes dans cette population, en 
mentionnant essentiellement la recherche de soutien social, l’apprentissage à accepter la 
déficience, l’adoption d’une attitude et apparence positives et l’emploi d’une perspective de 
résolution de problèmes. 
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Figure 1 : notre traduction du tableau tiré de Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010, p. 
26). 
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Prise en charge en basse vision 
Par son impact sur l’individu, l’annonce de la maladie devrait être le point de départ d’une prise 
en charge en réadaptation en basse vision, afin de pallier aux difficultés rencontrées dans la vie 
quotidienne. Du fait que l’ergothérapeute peut ainsi devenir l’un des interlocuteurs auquel le 
client pourra poser des questions sur sa maladie, il peut aider et accompagner le client à 
accepter et comprendre celle-ci et devient ainsi une ressource dans le processus d’acceptation 
du déficit (Holzschuch et al., 2012, p. 97 ; Senra et al., 2015, p. 857). C’est pour cela qu’il est 
important que les professionnels soient à même d’envisager les diverses réactions possibles, 
une dépression, ainsi que les signes de souffrance liés à l’expérience de la stigmatisation que la 
personne et son entourage vivent (Bennion, Shaw et Gibson, 2012, p. 983), afin de fournir une 
prise en charge la plus adéquate possible. Le support que constitue un suivi en réadaptation est 
largement établi et reconnu dans la littérature scientifique (McCloud, Khadka, Gilhotra et 
Pesudovs, 2014, p. 972 ; Bergeron et Wanet-Defalque, 2013, p. 28). Ce suivi permet notamment 
de maintenir, voire reprendre, des activités significatives qui avaient dû être cessées à cause du 
trouble visuel. Bergeron et Wanet-Defalque (2013, p. 28) l’illustrent par une capacité de lecture 
améliorée grâce à la réadaptation dans les deux ans qui suivent le diagnostic. Les programmes 
spécifiques de réadaptation sont cruciaux pour aider les personnes à faire face de façon 
pragmatique à leur perte et développer des capacités de compensation réalistes qui promeuvent 
l’ajustement à la perte visuelle (Senra et al., 2015, p. 851). L’étude menée par McCloud, 
Khadka, Gilhotra et Pesudovs (2014, p. 972) démontre un effet positif de la réadaptation sur la 
lecture, l’indépendance, la réduction de la dépression et l’isolement. Toutefois, elle met 
également en évidence que ces services restent souvent méconnus des personnes 
malvoyantes. Browne (2002, cité dans Nyman, Gosney et Victor, 2010, p. 188) montre 
également qu’il existe un délai conséquent entre la pose du diagnostic et l’offre de support des 
services adéquats. 
Sous-utilisation des services de réadaptation 
Bien que plusieurs études démontrent l’aide que peut constituer une prise en charge en basse 
vision, Spafford, Rudman, Leipert, Klinger et Huot (2010, p. 593) mettent en évidence que les 
personnes qui acceptent leur perte comme quelque chose de normal en lien avec le 
vieillissement ne cherchent parfois pas l’aide des services spécialisés. De même, les personnes 
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dépressives ont une utilisation limitée des services de basse vision9 (p. 595). Cette sous-
utilisation des services spécialisés par les personnes dépressives peut s’expliquer, du moins en 
partie, par les résultats d’une étude non publiée menée par Rovner et Casten (s.d., cités dans 
Casten et Rovner, 2006, p. 3) auprès de 100 ophtalmologues, qui révèle que près du tiers des 
ophtalmologues ne réfèrent pas les patients déprimés aux centres spécialisés, bien qu’ils 
réalisent presque tous que la dépression affecte à son tour le déficit visuel.  
Dépression et malvoyance 
De nombreuses études démontrent le lien entre la perte visuelle et la dépression, mais 
également l’aspect aidant qu’un suivi en réadaptation peut amener à ces personnes en 
renforçant leur confiance en soi et en améliorant leur indépendance par des compensations 
(Casten et Rovner, 2006, p. 2-3 ; Senra et al., 2015, p. 854 et 856-857). Tabrett et Latham 
(2012, p. 7227) mettent également en évidence que l’ajustement à la perte visuelle est péjoré 
par la dépression et par certains traits de personnalité, à cause de leur influence sur la flexibilité 
de la personne à s’adapter aux changements. Par contre, selon leurs résultats, le support social, 
l’extraversion, la sévérité de la perte, l’éducation, les adaptations du domicile, le temps écoulé 
depuis le début de la perte, l’âge et l’état de santé général ne semblent avoir qu’une influence 
limitée (p. 7229). Les personnes ayant un bon self-management10 sont également moins 
sujettes à la dépression (Papadopoulos, Papakonstantinou, Montgomery et Solomou, 2014, p. 
1739-1740). Par contre, les personnes ayant déjà eu un épisode dépressif sont plus à risque de 
l’être à nouveau en raison de la perte visuelle (Senra et al., 2015, p. 857). De surcroît, le besoin 
d’aide semble plus lié à la personnalité qu’au temps écoulé depuis le début de la perte (Tabrett 
et Latham, 2012, p. 7229). De plus, la dépression est souvent perçue comme une spirale 
descendante, car la dépression et la perte visuelle ont une influence néfaste l’une sur l’autre, de 
par diverses explications : tout d’abord, la perte d’activités significatives et réjouissantes 
(Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 976), mais aussi le fait que deux tiers des 
ophtalmologues sont moins enclins à proposer des traitements invasifs aux personnes 
dépressives (Rovner et Casten, s.d., cités dans Casten et Rovner, 2006, p. 3). En outre, Casten 
et Rovner (2006, p. 3-4) mettent en évidence que la précocité d’un traitement contre la 
dépression est importante. Selon eux, la dépression nécessite aussi une bonne détection, la 
                                               
9 En Suisse romande, ils sont couramment nommés « services de réadaptation pour personnes 
malvoyantes et aveugles ». L’abréviation « services de réadaptation » sera utilisée pour désigner ces 
deux termes dans la suite du travail. 
10 Ce terme définit des comportements tels que la gestion des comportements favorisant la santé (Lorig et 
Holman, 2003, p. 1) 
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sévérité de la dépression n’étant pas proportionnelle au niveau d’atteinte. Cette même étude 
révèle que la prise en charge en réadaptation a un effet positif sur la dépression lorsque des 
activités agréables peuvent à nouveau être performées, car elles augmentent les sentiments de 
contrôle et d’autonomie (p. 4). Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 976) expliquent cet effet 
de la perte visuelle sur la dépression par la diminution de l’indépendance et du sens de la vie. 
Les professionnels devraient donc chercher à encourager le maintien ou la reprise d’activités 
plaisantes chez toutes les personnes âgées malvoyantes, afin de prévenir le risque de 
dépression (de Ridder, Geenen, Kuijer et van Middendorp, 2008, p. 252). Une médication peut 
toutefois être nécessaire si des symptômes subsistent, mais les psychiatres doivent également 
être informés sur le syndrome Charles Bonnet (Casten et Rovner, 2006, p. 4). Senra et al. 
(2015, p. 857) mettent également en évidence le fait que la santé mentale et la qualité de vie 
demeurent affectés au travers du temps, ce qui signifie que le temps écoulé n’est pas prédictif 
d’une absence de dépression ou d’une bonne acceptation. 
Éléments intervenants dans le processus 
Les diverses études employées dans la revue systématique de Senra et al. (2015) mettent en 
évidence l’aide que l’instrumental coping11, un support social adéquat, une attitude positive et 
l’emploi de moyens auxiliaires (MA) apportent aux personnes déficientes visuelles dans leur 
acceptation du handicap. McCloud, Khadka, Gilhotra et Pesudovs (2014, p. 972) ajoutent à cette 
liste les ressources personnelles, les lunettes loupes, les impressions agrandies et les livres 
électroniques. L’habileté à compenser des pertes visuelles varie selon les ajustements 
psychologiques propres à chaque personne. Chez l’adulte, ces ajustements sont des 
comportements actifs que l’individu met en œuvre pour pallier et s’accommoder aux 
changements imposés par la perte visuelle. Ces changements concernent tant le 
fonctionnement social que des aspects plus intimes, comme la perception de soi et le but de la 
vie (Senra et al., 2015, p. 851). Toutes ces choses sont ébranlées et doivent être réajustées lors 
d’une perte visuelle irréversible. L’utilisation de l’humour est un comportement actif qui permet 
de relativiser la gravité des erreurs commises et de résoudre les problèmes pour demeurer actif 
(Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 976). Cette stratégie est en lien avec l’attitude positive 
mentionnée plus haut comme étant un facteur protecteur contre la dépression (McCloud, 
Khadka, Gilhotra et Pesudovs, 2014, p. 972). La durée de ce processus peut varier selon les 
                                               
11 L’instrumental coping est une manière d’agir qui aide l’individu à remédier aux effets d’un événement 
traumatique pour poursuivre les activités de la vie. Cela implique chercher une assistance externe auprès 
des services d’aide, retourner au travail et acquérir de nouvelles compétences (Allen, 2003, p. 1)  
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individus. Toutefois, dans le cas d’une dégénérescence maculaire liée à l’âge, la perte visuelle 
étant progressive, son acceptation l’est aussi. Ainsi, certains individus acceptent la maladie puis 
n’ont plus que de légers ajustements à effectuer lors des avancées de la maladie, tandis que 
pour d’autres personnes chaque perte ranime ce processus. Les adaptations peuvent durer plus 
de 10 ans (Schilling et Wahl, 2006, p. 713). De plus, ce n’est pas le temps écoulé depuis le 
diagnostic qui importe, mais bien plus celui écoulé depuis le début de la perte visuelle. Les 
personnes montrent moins de déni après plus de deux ans (Schilling et Wahl, 2006, p. 712 ; 
Bergeron et Wanet-Defalque, 2013, p. 28). 
Risques d’une mauvaise acceptation 
L’acceptation ne se fait pas toujours facilement et les principaux risques, lors de difficultés dans 
l’acceptation du handicap, sont un repli social et une détresse émotionnelle, d’où peuvent 
découler de l’anxiété, une dépression, des troubles du sommeil (Senra et al., 2015, p. 852) et 
des changements dans les relations sociales (Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt, 2010, p. 
22). 
Relations sociales 
Les relations sociales ont une forte influence dans ce processus. Tout d’abord, les personnes 
malvoyantes ont une tendance à favoriser les échanges téléphoniques plutôt que les rapports 
face à face (Nyman, Gosney et Victor, 2010, p. 188). Ceci pourrait s’expliquer par la perte de la 
lecture des expressions faciales, qui perturbe la communication et induit des incompréhensions 
(Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 974-975). Cette perte induit un très fort isolement 
(Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 975), qui lui-même augmente le risque de dépression 
(Papadopoulos, Papakonstantinou, Montgomery et Solomou, 2014, p. 1740). Cette population 
déclare également bénéficier d’un plus grand support social dans tous les domaines que ses 
pairs sans troubles visuels (Kempen, Ballemans, Ranchor, Rens et Zijlstra, 2012, p. 1407). Deux 
études mettent en évidence la nécessité que ce support soit adéquat. En effet, un milieu social 
surprotecteur est néfaste par une augmentation du sentiment d’incompétence (Nyman, Dibb, 
Victor et Gosney, 2012, p. 975) et un risque accru de dépression (Papadopoulos, 
Papakonstantinou, Montgomery et Solomou, 2014, p. 1740). Les professionnels doivent être à 
même d’identifier le support social perçu et reçu par la personne prise en charge, afin de l’aider 
à avoir des comportements qui induisent un support social positif (Papadopoulos, 
Papakonstantinou, Montgomery et Solomou, 2014, p. 1740). Les participants à l’étude de 
Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 975) ont mis en évidence que la difficulté à apporter 
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une aide réciproque amenait une perte des relations d’amitié. La famille et les amis sont 
toutefois une ressource pour accepter la perte, de même que les pairs (p. 976-977). L’étude de 
Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2010, p. 188) montre que la plupart des personnes aurait désiré 
échanger avec d’autres malvoyants sur leurs craintes et la suite et que ceux qui ont pu avoir de 
tels contacts ont trouvé cela bénéfique. Les pairs peuvent servir de modèle pour regagner de 
l’indépendance et de l’assurance, car parler avec des personnes vivant la même chose est 
aidant (Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 976). Tout comme apporter son support est 
plus important que d’en recevoir (p. 977). 
En conclusion, le temps écoulé depuis le diagnostic n’est pas significatif du niveau d’acceptation 
de la perte (Schilling et Wahl, 2006, p. 712). Les personnes atteintes d’une DMLA doivent faire 
un effort pour s’adapter à leur nouvelle condition, comme toute personne atteinte d’une maladie 
chronique (de Ridder, Geenen, Kuijer et van Middendorp, 2008, p. 252). Bergeron et Wanet-
Defalque (2013, p. 28), ainsi que Senra et al. (2015, p. 856) mettent en évidence que les 
personnes atteintes de co-morbidités (non visuelles) ont une meilleure acceptation de la maladie 
et des pertes, grâce à un travail préalable de résilience quant à leur santé. 
De nombreuses études énumèrent les difficultés que rencontrent les personnes atteintes de 
DMLA dans leur vie quotidienne. Ainsi, leur vie à domicile peut devenir un véritable défi 
quotidien (Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt, 2010, p. 22 ; Ligue Braille, 2015 ; Retina 
Suisse, 2013 ; Mitchell et Bradley, 2006, p. 7 et 14 ; Khan, Das, Kumar et Nutheti, 2002, p. 404 ; 
Tolman, Hill, Kleinschmidt et Gregg, 2005, p. 748 ; Kempen, Ballemans, Ranchor, Rens et 
Zijlstra, 2012, p. 1405 et 1410). 
 
Ergothérapie auprès de personnes malvoyantes : réadaptation et adaptation 
du domicile 
Dans la majorité des cantons de Suisse romande, l’ergothérapeute, souvent en collaboration 
avec l’assistant social, prend en charge les personnes malvoyantes : en tenant compte des 
effets de la maladie, ainsi que de l’acceptation que la personne en a, il évalue les capacités, les 
habitudes de vie et le profil occupationnel de la personne à domicile et intervient par de 
l’entraînement aux capacités visuelles et par l’adaptation du domicile. Son action a pour but de 
permettre au client d’être plus indépendant (Fondation asile des aveugles, s.d. ; Association 
pour le Bien des Aveugles et malvoyants (ABA), s.d.b. ; Centrevue, s.d. ; Fédération suisse des 
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aveugles et malvoyants (FSA), section du Valais, s.d.). En Suisse Alémanique et dans certains 
cantons de Suisse romande (FSA, sections de Bâle, des Grisons, de Fribourg, du Jura, de 
Zurich, de Lucerne, s.d. ; Fachstelle Sehbehinderhung zentralschweiz, s.d. ; Service spécialisé 
pour handicapés de la vue du canton de Berne (BRSB), s.d. ; Dubath, responsable des services 
de l’ABA à Genève, communication personnelle, 09.09.2015), les ergothérapeutes semblent 
cependant moins présents dans les services de réadaptation. Effectivement, ils n’apparaissent 
pas sur les sites Internet de ces services et la formation de base des professionnels en basse 
vision n’est pas précisée, sauf parfois quand il s’agit de travailleurs sociaux. 
Étant donné qu’il n’est pas systématique que les professionnels de réadaptation en basse vision 
soient des ergothérapeutes, mais que leurs interventions sont comparables puisque celles-ci 
s’adressent à la même population, le terme de « professionnels de réadaptation en basse 
vision » sera utilisé dans la suite du chapitre. De plus, puisque les divers sujets abordés dans ce 
chapitre peuvent contenir des variations selon les pays, les lieux de réalisation des études 
seront indiqués selon la nécessité. Lorsqu’aucun pays (ou aucune région) n’est citée, il s’agit 
d’une information suffisamment générale pour être valable pour l’ensemble des pays 
développés. 
Ce chapitre décrit plus précisément les rôles de la réadaptation en basse vision, son utilité, sa 
prise en charge des personnes âgées, ainsi que son efficacité. Il explique aussi les termes en 
lien avec l’adaptation du domicile. 
But : Se référant à la littérature, MacLachlan & al. déclarent que les services de réadaptation ont 
pour but « d’aider les individus avec basse vision à s’adapter à leur perte visuelle et à maximiser 
leur performance occupationnelle en utilisant les capacités visuelles restantes, tout comme des 
moyens auxiliaires et des stratégies d’adaptation »12 (2007, p. 45, cités dans McGrath et 
Rudman, 2013, p. 238). D’après Markowitz (2006, p. 340-341), le but final du professionnel de 
réadaptation en basse vision est d’améliorer ou de maintenir la participation et l’indépendance 
du client, tout comme sa qualité de vie et sa sûreté. Pour atteindre ce but, le professionnel de 
réadaptation en basse vision investit différents rôles. 
                                               
12 Notre traduction. 
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Rôles : Selon les Américains Markowitz (2006, p. 341-346), Liu, Brost, Horton, Kenyon et Mears 
(2013, p. 280), les rôles du professionnel de réadaptation en basse vision portent sur : 
- l’évaluation de l’environnement à domicile, sur la place de travail ou à l’école et 
suggestions d’adaptations (concernant par exemple la lumière et les contrastes) 
- l’amélioration de la fonction et de la performance (donc de l’indépendance) dans des 
activités de la vie quotidienne et dans les activités instrumentales de la vie quotidienne, 
par l’entraînement des habiletés visuelles restantes. Ces activités peuvent être, par 
exemple, la lecture, l’écriture, la conduite, ainsi que l’orientation et la mobilité. 
- des conseils concernant des stratégies alternatives (par exemple en utilisant les 
fonctions sensorielles et cognitives). 
- des conseils concernant des systèmes de compensation (moyens auxiliaires et aides 
visuelles). 
- des conseils et informations concernant les ressources communautaires. 
- la gestion des impacts psychosociaux du problème de vision. 
Ces rôles sont semblables à une partie du cahier des charges d’un ergothérapeute de 
Centrevue (Blaser, communication personnelle, 21.11.2014,), qui a fourni les participants pour 
cette recherche. Centrevue est le Centre de réadaptation du canton de Neuchâtel pour aveugles 
et malvoyants (Centrevue, s.d.). 
Utilité de la réadaptation en basse vision : à cause du vieillissement de la population, les 
besoins en soins à domicile vont augmenter (Hooper, Jutai, Strong et Russell-Minda, 2008, p. 
180 ; Liu, Brost, Horton, Kenyon et Mears, 2013, p. 279), en partie à cause de la malvoyance qui 
atteint les personnes âgées (Sander, Bournot, Lelièvre et Tallec, 2005, p. 2). Rendre la 
population malvoyante plus indépendante ressort donc comme un point clé, autant pour sa 
qualité de vie globale (Liu, Brost, Horton, Kenyon et Mears, 2013, p. 280 ; Hawkins et Stewart, 
2002, p. 82-83 ; Aplin, de Jonge et Gustafsson, 2013, p. 101) que pour diminuer les coûts des 
services de soins (Niva et Skär, 2006, p. 23). 
Pour cela, les adaptations du domicile sont importantes. Bien que peu d’études traitent du sujet, 
une étude canadienne menée par Stark, Landsbaum, Palmer, Somerville et Morris (2009) a 
montré que les adaptations du domicile augmentent l’indépendance des personnes âgées. Il 
semble donc indispensable que les professionnels de la réadaptation en basse vision 
approfondissent leurs connaissances sur les facteurs d’adoption d’adaptations. Cela permettrait 
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de proposer des prestations adaptées et augmenterait les chances d’adoption des adaptations 
du domicile. 
De plus, le maintien à domicile, favorisé par le travail des professionnels de la réadaptation en 
basse vision et leurs adaptations, peut être une alternative au placement en EMS. Ce dernier, 
selon Holzschuch et al. (2012, p. 193-194 et 2002, p. 112), coûte plus cher13, amène une perte 
des repères et de la confiance en soi, ainsi qu’une baisse de la motivation, de l’indépendance et 
de l’autonomie. Selon l’American Association of Retired Persons (AARP ; 2000, citée dans 
Stark, Landsbaum, Palmer, Somerville et Morris, 2009, p. 235), les personnes âgées préfèrent 
vivre à domicile plutôt qu’en EMS. Toutefois, selon la personne et la situation, un placement en 
EMS peut être une solution agréable (Dorange, 2005, p. 133-136). 
Prise en charge des personnes âgées : Les personnes malvoyantes sont souvent âgées et 
présentent donc de multiples comorbitidés (cf. image ci-dessous, extraite de Barnett et al., 2012, 
p. 39 ; Ivanoff et Sonn, 2005, p. 16 ; Sander, Bournot, Lelièvre et Tallec, 2005). À savoir que, en 
France, 80% des malvoyants ont des comorbidités et que leur nombre augmente avec l’âge 
(Sander, Bournot, Lelièvre et Tallec, 2005, p. 4). 
 
Figure 2 : nombre de maladies chroniques selon l’âge (Barnett et al., 2012, p. 39). 
Certaines comorbidités, comme les troubles cognitifs, la douleur et la dépression influencent 
fortement le maintien à domicile (Adler et al., 2013, p. 1240) et les activités de la personne. 
                                               
13 Toutefois, si la situation est très complexe (prise en charge très lourde), les soins à domicile peuvent 
coûter plus chers que l’EMS (Bader, directeur général de Nomad, communication personnelle, 22 juillet 
2015). 
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Selon Ivanoff et Sonn (2005, p. 16) et Sander, Bournot, Lelièvre et Tallec (2005, p. 5-6), le 
risque de gênes dans les AVQ est élevé chez les personnes âgées malvoyantes. Il est d’autant 
plus grand lorsque la personne souffre de déficiences associées (Sander, Bournot, Lelièvre et 
Tallec, 2005, p. 7). Il se peut qu’une comorbidité d’une personne âgée rende difficile ou 
impossible certaines interventions de professionnels de la réadaptation en basse vision. Celui-ci 
doit donc ajuster son intervention. 
Le professionnel de la réadaptation en basse vision qui prend en charge des personnes âgées 
malvoyantes doit adopter un point de vue holistique, afin de gérer aussi les comorbidités et le 
processus de vieillissement (Canadian Association of Occupational Therapists (CAOT), 2011), 
notamment lors de l’évaluation des besoins en adaptations (Ivanoff et Sonn, 2005, p. 16). 
Efficacité de la réadaptation en basse vision : Selon Spafford, Rudman, Leipert, Klinger et Huot 
(2010, p. 580), basés sur la littérature, les services de réadaptation aident à améliorer les 
fonctions des personnes malvoyantes. Ils permettent donc aux personnes de gérer leur 
handicap et de l’accepter (Copolillo et Teitelman, 2005, p. 311). La revue de Stelmack (2001, p. 
338) indique que les services de réadaptation sont liés à une augmentation subjective du statut 
fonctionnel et de la qualité de vie. 
L’efficacité des modifications du domicile est traitée dans peu d’études (Fänge et Iwarsson, 
2007, cités dans Stark, Landsbaum, Palmer, Somerville et Morris, 2009, p. 235). L’article 
canadien de Stark, Landsbaum, Palmer, Somerville et Morris (2009) montre que les 
modifications du domicile pour les personnes âgées, amenées par un processus de pratique 
centrée sur le client, améliorent leur performance, leur indépendance, ainsi que leur satisfaction 
vis-à-vis de leur performance. Selon eux, elles diminuent aussi les barrières environnementales. 
Pour l’étude suédoise de Niva et Skär (2006, p. 30 et 32), l’amélioration de l’accessibilité et de 
l’utilisabilité, amenée par les adaptations, entraîne des changements dans les modèles 
d’activités (meilleur équilibre occupationnel et activités plus importantes performées par les 
personnes). Mackenzie et al. (cités dans Ivanoff et Sonn, 2005, p. 10) disent que l’indépendance 
et la participation sont augmentés par les moyens auxiliaires, chez les personnes avec DMLA. 
Selon les canadiens Jutai, Strong et Russell-Minda (2009, p. 219), les aides optiques sont 
efficaces, mais les preuves concernant l’efficacité des moyens auxiliaires en basse vision 
manquent et ces preuves varient selon le moyen auxiliaire. Dans l’étude suédoise d’Ivanoff et 
Sonn (2005, p. 15), la plupart des personnes avec DMLA sont indépendantes, en grande partie 
grâce aux moyens auxiliaires. Selon Rose, Gitlin et Dennis (2010, p. 10), les interventions des 
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professionnels de réadaptation en basse vision sont utiles aussi pour aider les personnes à 
progresser dans le processus d’acceptation. 
Adaptations du domicile 
En général, les auteurs de monographies ou d’articles parlant des adaptations du domicile, des 
aménagements et des moyens auxiliaires ne donnent pas de définition de ces termes. Selon 
l’usage de ces mots dans leurs articles, leur sens paraît varier. Voici quelques définitions, mais 
rien n’indique qu’il y ait un consensus pour ces termes. D’autant plus que Fänge et Iwarsson 
(2005, p. 297, Suède) déclarent que dans beaucoup d'études sur l'adaptation du domicile, les 
définitions conceptuelles diffèrent. 
Selon la définition de l’Office de l’Assurance-Invalidité pour le Canton de Vaud, « un moyen 
auxiliaire est une aide technique dont une personne peut avoir besoin pour réaliser 
partiellement ou totalement une activité, et ainsi recouvrer et améliorer son intégration sociale. » 
(s.d.). Pour l’office cantonal des assurances sociales (OCAS) de Genève, « un moyen auxiliaire 
est une aide extérieure qui remplace une fonction du corps manquante ou limitée permettant à 
la personne handicapée une meilleure intégration sociale en favorisant sa mobilité, sa 
communication avec les autres, le contrôle de son environnement et l'accomplissement des 
gestes quotidiens de la vie. » (s.d.). 
Selon Heywood (2004, p. 134, cité dans Ainsworth et De Jonge, 2011, p. 21), les adaptations 
(ou modifications) du domicile sont définies par « toute altération permanente d’un bâtiment 
construit, dans le but de rendre [celui-ci] plus approprié pour une personne handicapée »14. Pour 
Sanford (2004, cité dans et adapté par Siebert, 2005, p. 3-4), lorsqu’on parle de modifications du 
domicile, cela peut être un résultat/produit ou un processus. Le résultat est « une 
modification/transformation, un ajustement/une adaptation ou un ajout à l’environnement du 
domicile [...] qui affecte le plan/l’agencement et le bâtiment pour améliorer la capacité 
fonctionnelle ou pour diminuer les demandes environnementales sur les individus et leurs 
prestataires de soins, afin de satisfaire les besoins contextuels, dans le but de promouvoir la 
performance des activités quotidiennes de manière aussi indépendante et sécure que 
possible. » (Sanford, 2004, cité dans et adapté par Siebert, 2005, p. 3-4). 
                                               
14 Notre traduction. 
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Pour les français Sander, Bournot, Lelièvre & Tallec, « les aides techniques regroupent 
l’ensemble des dispositifs destinés à aider la réalisation d’activités de la vie quotidienne. » 
(2005, p. 9). 
Aucune définition de l'aménagement du domicile n'a pu être trouvée. Stark, Landsbaum, Palmer, 
Somerville et Morris (2009, p. 239) utilisent dans leur étude canadienne le terme modifications 
du domicile pour regrouper tout type de résolution de problèmes environnementaux. Par 
exemple, il contient les moyens auxiliaires, les modifications architecturales, les rénovations 
importantes du domicile, ainsi que les stratégies de la vie quotidienne. De la même manière, le 
terme « adaptation » est utilisé dans ce travail par souci de simplification de la lecture. Sauf 
exception indiquée, il regroupe les moyens auxiliaires, les aménagements et modifications du 
domicile, ainsi que les adaptations (au sens de Heywood, 2004, p. 134, cité dans Ainsworth et 
De Jonge, 2011, p. 21) et, parfois, les stratégies. 
Ce travail ayant pour thème principal les adaptations du domicile pour les personnes 
malvoyantes, une liste de celles-ci figure en annexe 1. 
La réadaptation en basse vision joue un rôle important dans la prise en charge des personnes 
malvoyantes, par exemple par la mise en place d’adaptations du domicile. Néanmoins, pour que 
cette réadaptation ait l’effet escompté, il faut que le client accepte l’intervention. Dans le cas de 
l’adaptation du domicile, il faut qu’il accepte et utilise les adaptations : il doit les adopter. 
 
Adoption des adaptations 
Ce chapitre aborde la notion d’adoption. De plus, il traite des situations de non-adoption et des 
lacunes de la littérature concernant ce thème. 
Le Larousse dit qu’adopter c’est : « Choisir quelque chose pour soi, pour en user 
régulièrement » (s.d.). C’est en ce sens que ce terme sera employé tout au long du travail. Cela 
fait donc référence à « l’acceptation »15 et à « l’utilisation » des adaptations du domicile par les 
personnes malvoyantes. 
Le fait d’adopter une adaptation dépend de multiples facteurs (Aplin, de Jonge et Gustafsson, 
2013 ; Hawkins et Stewart, 2002 ; Heywood, 2005 ; Copolillo et Teitelman, 2005 ; Duquette et 
al., 2011 ; Wanet-Defalque et Machabée, 2009). Parmi les personnes avec déficit visuel, les 
                                               
15 Il s’agit dans ce travail de la décision d’acquérir une adaptation du domicile. 
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personnes avec DMLA sont celles qui ont le plus de moyens auxiliaires (Ivanoff et Sonn, 2005, 
p. 12). Selon les même auteurs (2005, p. 15), 82% utilisent leurs moyens auxiliaires. Duquette et 
al. (2011, p. 7) révèlent majoritairement une utilisation quotidienne ou hebdomadaire des 
moyens auxiliaires. Pourtant, selon eux, 15,8% n’utilisent pas leurs moyens auxiliaires. D’après 
la revue de Krakowsky et Finlayson (2001, p. 308), le taux de non-utilisation serait compris entre 
25 et 50%. Les personnes âgées malvoyantes peuvent avoir de la difficulté à accepter et utiliser 
les adaptations visuelles, selon Copolillo et Teitelman (2005, p. 306). Corcoran et Gitlin (1997, 
cités dans Hocking, 1999, p. 4) disent que les personnes avec maladie chronique font partie des 
celles qui refusent le plus les adaptations.  
Copolillo et Teitelman (2005, p. 306) démontrent un manque d’études, pour les personnes 
âgées malvoyantes, sur les facteurs internes agissant dans la prise de décision en ce qui 
concerne les adaptations. Ces auteurs (2005, p. 305) parlent aussi du besoin de mieux 
comprendre la façon dont les moyens auxiliaires sont intégrés à la vie quotidienne et la difficulté 
que cela représente. Ils expliquent que l’adoption des moyens auxiliaires est tributaire de 
l’acceptation du handicap : celle-ci conduit souvent à la non-adoption (Copolillo et Teitelman, 
2005, p. 311). Cette idée se retrouve chez Wanet-Defalque & Machabée : « La question de 
l’utilisation ou de l’abandon des aides techniques [...] dépend également de la représentation 
qu’une personne se fait d’elle-même en tant que personne handicapée. » (2009, p. 8). 
Ces articles montrent qu’un manque de connaissances perdure concernant l’adoption des 
adaptations des personnes malvoyantes en lien avec leur processus d’acceptation du handicap. 
Ce manque est à l’origine de la problématique de ce travail. 
 
Problématique 
Les personnes avec déficit visuel, dont celles avec DMLA, éprouvent des difficultés dans de 
nombreuses activités quotidiennes, notamment celles requérant la vision des détails. Leur déficit 
les rend souvent dépendantes. La réadaptation en basse vision a pour but d’aider la personne à 
regagner de l’indépendance. Elle passe, entre autres, par la mise en place d’adaptations du 
domicile. Celles-ci permettent d’améliorer la qualité de vie des personnes handicapées, le 
nombre d’activités qu’elles performent et la qualité des activités réalisées. Toutefois, elles ne 
sont pas toujours adoptées (Aplin, de Jonge et Gustafsson, 2013 ; Hawkins et Stewart, 2002 ; 
Heywood, 2005 ; Copolillo et Teitelman, 2005 ; Duquette et al., 2011 ; Wanet-Defalque et 
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Machabée, 2009). Il semble, d’après nos échanges avec des spécialistes (Blaser, directeur de 
Centrevue, communication personnelle, 2014) que les professionnels soient régulièrement 
confrontés à des refus ou à des acceptations suivies de non-usage. L’adoption paraît, entre 
autres, liée à l’acceptation du handicap. La littérature est manquante quant au lien avec 
l’acceptation du handicap. 
À une époque où le vieillissement de la population fait augmenter le nombre de personnes 
malvoyantes, comprendre comment leur vécu agit sur l’adoption des adaptations paraît 
indispensable. 
 
Buts et question de recherche 
Buts 
Comprendre le vécu des personnes atteintes de DMLA en ce qui concerne l’adoption des 
adaptations, en lien avec le processus d’acceptation du handicap. 
Cela permettra de tirer des hypothèses sur les meilleurs moments et techniques d’intervention, 
afin que les clients adoptent les adaptations. 
  
Question de recherche 
Comment les éléments du vécu des personnes atteintes de DMLA interviennent-ils dans 
l’adoption des adaptations du domicile, en lien avec leur acceptation de la perte visuelle ? 
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CHAPITRE 3 : MÉTHODOLOGIE 
Type d’étude 
Il s’agit d’une étude ayant pour but de décrire un phénomène. Cette étude ne va pas au-delà de 
la découverte, la littérature étant restreinte sur le sujet étudié (Fortin, 2010, p. 9-10, 31 et 291). 
Cette étude est qualitative, car elle a pour but de comprendre selon quel phénomène les 
participants acceptent ou non que l’on modifie leur contexte de vie et utilisent, ou non, ces 
modifications (Fortin, 2010, p. 10 et 31). Plus précisément, le design utilisé est celui de la 
recherche descriptive, étant donné que ce travail tente principalement de décrire le vécu et les 
raisons pour lesquelles les participants ont adopté, ou non, des adaptations en fonction de leur 
acceptation de la perte visuelle et d’autres facteurs personnels ou environnementaux (Fortin, 
2010, p. 10 et 31). 
Cette étude est qualitative car, comme le dit Fortin, ce type d’étude « est particulièrement utile 
pour comprendre les perceptions et les sentiments des personnes » (2010, p. 13-14). Elle 
permet également de mieux aborder la signification des phénomènes (Denzin et Lincoln, 2000, 
p. 30). 
Cette étude a pour but d’approfondir les connaissances actuelles sur le sujet, de ce fait, elle 
sera dite fondamentale (Fortin, 2010, p. 13). 
  
Échantillonnage 
Dans ce travail, cinq personnes correspondant aux critères ci-dessous ont été interrogées. 
Critères d’inclusion : 
- Personnes ayant une DMLA 
- Ayant eu un suivi en ergothérapie en basse vision 
Critères d’exclusion : 
- Lourdes comorbidités qui interfèrent de manière importante avec la communication et/ou 
la réminiscence. 
Collecte des participants : Le centre de basse vision du canton de Neuchâtel, Centrevue, a mis 
à disposition pour ce travail une liste de clients actuels et d’anciens clients. Une première 
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sélection des clients correspondant aux principaux critères d'inclusion et d’exclusion s’est faite 
par les ergothérapeutes de Centrevue, sur la base de leur connaissance des clients et leur 
estimation des capacités à participer à des entretiens. Selon M. Blaser (directeur de Centrevue) 
(communication personnelle, 2014), Centrevue possède une base de données de 1350 clients. 
Une trentaine de clients correspondaient aux critères principaux (à savoir, être atteint d’une 
DMLA et ne pas présenter de comorbidité entravant la communication ou la réminiscence). 
Méthode d’échantillonnage : L’échantillonnage a été fait par choix raisonné (Fortin, 2010, p. 
240). Afin d’avoir un corpus le plus varié possible, la sélection s’est faite sur la base 
d’informations de base en la possession des étudiantes telles que l’état civil, la durée du suivi, 
l’âge de survenue du déficit et le lieu d’habitation. Ces renseignements ont permis de définir des 
catégories de personnes (genre, vivant seul ou en couple, à la campagne ou en ville). La 
constitution du corpus a ensuite été faite, sur la base de ces catégories de personnes, pour 
favoriser la diversité (Blanchet et Gotman, 2010, p. 50), dans le but d’avoir une diversité 
d’expériences. Par exemple, des personnes seules et des personnes mariées, des hommes et 
des femmes, des personnes vivant en milieu urbain et rural ont été sélectionnées. La suite de la 
sélection s’est faite avec une priorité pour les personnes ayant vécu avec la maladie depuis le 
plus de temps possible, en fonction de leur disponibilité et de leur consentement à participer. La 
priorité a donc été mise sur les personnes ayant une DMLA depuis le plus grand nombre 
d’années ou étant suivies depuis le plus longtemps par Centrevue - car, selon Copolillo et 
Teitelman (2005, p. 310), les personnes contactent un service de réadaptation lorsqu’elles 
commencent de gérer leurs difficultés, ce qui semble montrer un début d’acceptation du 
handicap. Ces personnes ont été sélectionnées parmi les clients suivis par trois ergothérapeutes 
différents afin d’assurer que l’expérience du participant ne soit pas propre à la manière 
d’intervenir du thérapeute. 
Difficultés rencontrées et contraintes : La première personne contactée a d’abord refusé, la 
suivante a accepté puis s’est rétractée. Il a donc été décidé, afin de les mettre en confiance, que 
ce serait le thérapeute les ayant suivis qui les contacterait personnellement, afin de savoir s’ils 
acceptaient de participer et si les étudiantes pourraient avoir accès à leur dossier. Lorsque ce 
consentement était donné, les étudiantes ont pu contacter les participants pour la prise de 
rendez-vous. Les étudiantes sont conscientes du biais introduit par ce procédé et la perte de 
distance par rapport au centre de basse vision pour les personnes qui les ont ainsi associées à 
Centrevue. 
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Participants : cinq entretiens ont été réalisés, avec cinq participants, dont trois hommes et deux 
femmes. Les participants avaient entre 82 et 94 ans (moyenne de 88,6 ans). La pose du 
diagnostic et le début du suivi par Centrevue datent de deux à 10 ans selon les participants. 
Trois participants habitent en milieu urbain et deux en milieu rural. Trois sont veufs et vivent 
seuls. Les deux autres sont mariés et vivent avec leur conjoint. 
 
Type d’instruments de collecte de données 
Entretien semi-structuré : La collecte de données a été réalisée par le biais d’un entretien semi-
structuré (Tétreault et Guillez, 2014, p. 221 et 223), construit à partir de la littérature recensée 
(Fortin, 2010, p. 259, 269-270, 280 et 282). L’entretien a été créé sur les écrits de Tétreault et 
Guillez (2014, p. 215-245), ainsi que de Blanchet et Gotman (2010). Il s’agit d’un 
questionnement rétrograde sur différentes périodes vécues par la personne et liées à son 
handicap, l’acceptation de celui-ci et l’adoption des adaptations proposées. Le but des 
entretiens était que la personne crée un discours narratif sur ses souvenirs des différents 
moments depuis l’apparition de la maladie et qu’elle décrive la mise en place d’adaptations (ou 
leur « non mise en place », en cas de refus), les raisons pour lesquelles elle a pris tels ou tels 
choix par rapport à celles-ci, les raisons des non-adoptions éventuelles, ainsi que les raisons 
pour lesquelles elle a pu changer d’avis et finalement adopter une adaptation suite à l’évolution 
de la maladie. 
Cet entretien s’est déroulé au domicile des participants. Cela nous a permis d’observer leur lieu 
de vie (Fortin, 2010, p. 282). De plus, avec leur accord, l’entretien a été enregistré (audio) et une 
prise de notes a été réalisée en parallèle afin de mettre en évidence les aspects principaux qui 
ressortaient dans le discours. Les entretiens ont duré entre une heure et une heure et demie. 
Sur l’ensemble des participants, il y avait deux conjoints. L’un était présent pendant toute la 
durée de l’entretien. Le deuxième n’est intervenu dans l’entretien qu’à un seul moment et était 
absent le reste du temps. 
Observation : L’observation non structurée des adaptations existantes chez les participants est 
parfois une aide pour la compréhension de leurs explications (Fortin, 2010, p. 270). 
Le canevas de l’entretien et un schéma heuristique de celui-ci se trouvent respectivement en 
annexes 2 et 3. 
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Nota bene : dans cette étude, la distinction entre adaptation, aménagement ou modification du 
domicile et moyen auxiliaire n’étant pas aisée pour des personnes ne travaillant pas dans le 
domaine de l’ergothérapie, un vocabulaire vulgarisé a été adopté, dans le but de favoriser 
l’échange. Lors des entretiens, la différence entre ces termes n’a pratiquement pas été faite. Au 
contraire, un vocabulaire plus simple et adapté au discours de la personne a été privilégié, avec 
une volonté d’utiliser ses termes dans les questions de l’entretien. 
 
Méthode d’analyse des données 
Les entretiens ont été retranscrits, pour pouvoir ensuite être analysés. L’analyse se base sur 
Lejeune (2014), Blanchet et Gotman (2010) et Creswell (2009, p. 185-190). Il s’agit d’une 
analyse thématique (Blanchet et Gotman, 2010, 96-99), qui a été faite par le regroupement en 
catégories (par couleurs) générales des données recueillies auprès des participants. Ces 
« catégories couleurs » ont été créées en fonction des éléments essentiels qui sont ressortis au 
fil des entretiens. Des étiquettes16 ont été extraites des entretiens et ont ensuite été triées dans 
les « catégories couleurs ». Cela a été ordonné dans un tableau, dont chaque ligne comprenait 
le numéro du participant, l’extrait de l’entretien, l’étiquette, la catégorie couleur et le numéro de 
page de l’entretien. Les lignes ont ensuite été découpées et classées en de nouvelles 
catégories, articulées entre elles dans un grand schéma heuristique. Une réflexion a été réalisée 
et des notes ont été prises lors de toutes ces étapes, afin de ressortir les éléments clés de 
l’analyse. Finalement, une fois le schéma terminé, il a été revu entièrement et comparé aux 
notes des autres étapes, ainsi qu’aux entretiens, afin d’écrire l’analyse. 
Une synthèse du schéma heuristique géant figure en annexe 4. 
 
                                               
16 Phrase qui analyse les éléments d’extraits de discours des participants pour en qualifier l’expérience, le 
vécu (Lejeune, 2014, p.57-58). 
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Éthique 
Bénéfices et risques 
Deux risques principaux peuvent être relevés : 
1. Les participants ont pu avoir l’impression que leurs réponses allaient influencer leur suivi 
chez Centrevue. Cela a donc pu être un souci important chez les participants, tout comme un 
biais dans le travail. Cela a été modéré par les explications aux participants sur le fait que nous 
ne faisons pas partie de Centrevue. Ceci ne semble toutefois pas avoir été compris par tous les 
participants. 
2. Ce travail a empiété sur la sphère privée des participants, autant physiquement 
(entretiens et observations à leur domicile) que psychiquement (questions très personnelles sur 
leur ressenti et leurs décisions concernant les adaptations, en lien avec leur acceptation de la 
maladie). Il se peut donc que le fait de devoir revenir sur des moments peut-être douloureux et 
difficiles à évoquer ait troublé les participants. 
Le bénéfice majeur de ce travail est que les résultats devraient permettre de mieux comprendre 
la population à l’étude et, de ce fait, de mieux respecter leur sphère privée lors de la mise en 
place d’adaptations. De plus, cela devrait déboucher sur une meilleure adoption des adaptations 
par la population cible. 
Consentement libre et éclairé et droit de se retirer  
Une explication sur ce travail (buts, déroulement, etc.) a été donnée aux participants. De plus, ils 
ont été avertis qu’ils pouvaient se retirer à tout moment, sans conditions particulières et qu’ils 
pouvaient ne pas répondre à certaines des questions de l’entretien s’ils les trouvent trop 
personnelles. Le tout (établi par écrit sous la forme d’un formulaire de consentement éclairé) a 
été signé par les participants, afin d’attester du fait qu’ils étaient au courant des informations 
nécessaires à un consentement libre et éclairé, et par nous-mêmes, comme engagement de 
notre bonne foi à respecter ces conditions. Le formulaire de consentement éclairé et les 
informations fournies aux participants respectent les articles 7 et 16 de la Loi fédérale relative à 
la recherche sur l'être humain du 30 septembre 2011 (LRH). 
Respect de la confidentialité et de l’anonymat  
En accord avec l’article 13 de la Loi fédérale du 19 juin 1992 sur la protection des données 
(LPD), l’anonymat est de rigueur pour ce travail. Ainsi les informations permettant d’identifier les 
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participants ont été cachées dans la mesure du possible, notamment en utilisant le masculin 
pour tous les participants dans l’analyse. Toutefois, de par le faible nombre de participants, une 
reconnaissance par leur entourage semble possible. Le formulaire de consentement permettait 
de leur expliquer ce risque. Conformément à l’article 43 de la LRH, lors de la réalisation du 
travail, les données non anonymisées ont été gardées en lieu sûr (ordinateur personnel avec 
mot de passe, documents écrits rangés dans des endroits sous clés). Elles seront détruites 
lorsque le travail de Bachelor aura été rendu et validé. Les participants sont au courant de ces 
mesures de confidentialité et d’anonymat. 
Le formulaire de consentement éclairé se trouve en annexe 5. 
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CHAPITRE 4 : PRÉSENTATION ET ANALYSE DES RÉSULTATS 
Par souci d’anonymisation, les divers passages de l’analyse se référant à un même participant 
ne sont pas présentés comme tels. De plus, tous les participants sont présentés au masculin, 
même dans les extraits d’entretiens. Leur époux/épouse a été nommé « conjoint ». Certains 
passages d’extraits ont été supprimés et remplacés par une explication entre crochets, afin de 
respecter l’anonymat. Les titres reprennent parfois le discours des participants qui illustraient 
bien les divers éléments de l’analyse. 
 
Conséquences de la DMLA 
La DMLA a de forts impacts sur les activités de la personne, au niveau de la vitesse de 
réalisation, de la facilité à enchaîner deux tâches visuelles (exemple : comparer deux factures 
ou deux numéros), des capacités nécessaires aux activités (exemples : difficulté à évaluer la 
quantité de sel nécessaire, difficulté à lire, etc.) et de la sécurité (risque de chute). De plus, elle 
a un impact social, car il est plus difficile de reconnaître les personnes, comme le montrent aussi 
Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 975). Finalement, un impact psychologique est 
ressenti : un participant dit se sentir exclu des autres et se sentir nul (car il est plus lent - 
qu’avant et que les autres - et qu’il a de la difficulté à apprendre l’utilisation des moyens 
auxiliaires). McGrath et Rudman (2013, p. 239) déclarent que les difficultés dans les activités 
sociales peuvent amener le sentiment d’être stigmatisé, ce qui ressort dans les entretiens. 
Ces conséquences semblent influencer l’acceptation du handicap. 
 
Acceptation 
« Je n’ai en somme jamais vraiment accepté » 
La plupart des participants disent qu’il est difficile d’accepter, mais ils relatent également qu’ils 
n’ont pas le choix et montrent par leur discours qu’ils ont le sentiment de subir ce handicap. Cela 
est confirmé par MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, p. 54). 
Non, je n’ai en somme jamais vraiment accepté, vous savez. C’est difficile, d’accepter. 
Parce que ce n’est pas marrant de ne plus rien voir. [...] C’est difficile oui. C’est difficile à vivre pour 
moi. [...] Ben je dois vous dire que c’était très dur [d’accepter de perdre des activités]. 
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Le dernier extrait montre que l’acceptation est un processus de longue durée et évolutif. Le fait 
d’accepter de perdre des activités fait avancer dans l’acceptation. Cela pourrait être favorisé 
lorsque la personne remplace les activités limitées ou abandonnées par d’autres activités. 
L’un des participants explique qu’il faut accepter de ne pas s’attacher aux détails. Il démontre 
par là qu’une bonne acceptation permet d’accepter même les pertes futures et d’avoir un 
meilleur bien-être, ce que corroborent Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 975) en y 
ajoutant qu’une crainte des pertes futures est liée à la peur de devenir aveugle. Ceci pourrait 
s’expliquer par une mauvaise connaissance des effets de la maladie. 
Il existe de nombreuses manières d’accepter la maladie. Chacun doit faire son propre chemin et 
trouver ses propres stratégies pour l’aider à accepter (voir chapitre sur les stratégies pour 
accepter). 
« C’était difficile de ne plus pouvoir lire » 
Ce n’est pas tant la perte visuelle, que l’impossibilité de performer les activités significatives 
comme auparavant qui rend l’acceptation difficile. Pour un participant, avoir perdu une activité 
significative17 était synonyme d’une grande perte de liberté. 
Je me suis dit : « mais c’est terrible. Je dois arrêter tout ça. Je ne peux plus continuer. » [...] Mais 
j’aimais continuer, parce que j’étais libre.  
Oh ben c’était difficile de ne plus pouvoir lire, comme je vous ai dit. Et puis des moments pour la 
cuisine, pour faire la mayonnaise… C’est tout des trucs qui sont très difficiles. 
Et puis après toute la journée, je me baladais. Ça, ça me manque. [...] J’allais faire des 
promenades dans les pâturages. Ça, ça me manque. 
Dans la même optique, Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 974 et 976) indiquent que la 
conduite automobile est un symbole de l’indépendance et de la liberté ; cela implique que son 
arrêt ait un fort impact psychologique. Stelmack (2001, p. 338) révèle qu’une détresse 
psychologique peut être est liée à la performance dans les activités. Girdler, Packer et Boldy 
(2008, p. 115) remarquent que les participants parlent de leur perte visuelle en termes d’actitivés 
altérées, ce qui les amène à mettre en évidence l’importance de l’impact de la perte visuelle sur 
les occupations, mais aussi sur l’acceptation. Ainsi, tout comme Frank (1996, cité dans Girdler, 
Packer et Boldy, 2008, p. 118), ils définissent l’acceptation du handicap par les activités et les 
occupations. 
                                               
17 Selon Meyer (2013, p. 56), il s’agit d’une activité pour laquelle la personne a de l’intérêt et qui est 
importante à ses yeux. 
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Cela montre que les stratégies qui permettent de diminuer l’impact de la perte visuelle sur les 
activités soutiennent l’acceptation du handicap. En d’autres termes, maintenir les activités 
semble aider à l’acceptation du handicap. Se référant à la littérature, Niva et Skär (2006, p. 31) 
semblent appuyer cela : le bien-être, la qualité de vie et la santé subjective sont augmentés par 
la participation dans les activités quotidiennes. 
L’un des participants démontre également par son discours et son attitude qu’il a tendance à 
regarder ses capacités restantes et qu’il est reconnaissant de ce qu’il peut encore faire. Il perd 
des activités comme les autres, mais parvient à positiver, ce qui semble l’aider à accepter sa 
situation. Bien que la lecture devienne de plus en plus difficile et qu’il doive réduire le temps 
consacré à cette occupation, il demeure content de pouvoir la faire. 
Prise de conscience – « Avant je ne me rendais pas compte que c’était ça » 
Leur vue ayant diminué petit à petit, les participants n’ont pas tout de suite réalisé qu’ils avaient 
un problème. 
Ils ont souvent reporté la raison de leurs difficultés sur un autre élément, comme la vieillesse ou 
la lumière. Il arrive aussi, au début, que les pertes au premier oeil soient compensées 
spontanément par l’autre, ce qui repousse la prise de conscience. Il ressort dans les entretiens 
que chez certaines personnes la prise de conscience est progressive, tandis que chez d’autres 
elle est brutale. 
Oui, [j’ai réalisé que je perdais la vue] plutôt au fur et à mesure 
Et puis tout d’un coup, ça dégénère, quoi. Fini, terminé. [...] C’est tombé tellement subit ça. Ah 
c’est terrible!  
La difficulté dans les activités permet la prise de conscience, par comparaison avec la 
performance antérieure et celle d’autrui. 
[J’ai senti que ça commençait à diminuer...] dans la lecture. La lecture, ça a commencé à sauter 
des lettres. 
Girdler & Packer, Boldy montrent que le début de la maladie est une transition de vie importante, 
qui influence fortement l’identité de la personne atteinte de malvoyance et qui sépare sa vie en 
deux périodes : « avant et après la perte visuelle » (2008, p. 112). Comme le confirment les 
participants, la maladie fait basculer la personne de la catégorie de voyante à malvoyante. 
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Démarches 
« Et puis c’est là que, tout de suite, je suis allé chez mon ophtalmologue » 
Suite à la prise de conscience qu’ils perdaient la vue, les participants sont allés chez 
l’ophtalmologue. Plusieurs participants relatent qu’ils ont dû attendre plusieurs visites chez 
l’ophtalmologue pour savoir ce qu’ils avaient, ou alors qu’ils ne se souviennent pas que 
l'ophtalmologue leur ait communiqué le diagnostic. 
Je vais vous dire : mon ophtalmologue ne m’a jamais parlé de macula. Il me disait « Vous avez 
une perte de la vue. Vous serez malvoyant, mais vous ne serez jamais aveugle. » 
Voyez, l’ophtalmologue, la doctoresse ne m’a jamais dit ce que c’était. 
Il arrive aussi que l’ophtalmologue les ait envoyés chez un confrère avant que le diagnostic ne 
soit posé. Le fait que le premier ophtalmologue ne pose pas le diagnostic peut être un 
événement stressant, mais savoir que les spécialistes ont discuté avant l’annonce rassure et 
augmente la confiance du patient. 
Il y a le colloque qui s’est rassemblé pour savoir ce qu’ils devaient faire, ce qu’ils pouvaient faire. 
Face à l’annonce du diagnostic, les réactions sont très variables : elles vont de la personne qui 
supporte très mal, à celle qui l’accepte bien et qui en tire bénéfice. 
Ma fois, ça m’a fait pleurer [l'annonce du diagnostic], quoi. 
[Non, il n'y a pas eu de moments plus difficiles depuis la pose du diagnostic] parce que je me suis 
dit : « Quelle différence ça fait ? ». Pour moi le fait de connaître la maladie, ça m’a permis de 
chercher s’il y avait une possibilité de remède. 
Il ressort que certains participants ont véritablement compris quel était leur diagnostic lors de 
leur rencontre avec les professionnels en réadaptation à défaut de l’avoir assimilé lors de leur 
entrevue avec leur ophtalmologue. De même, certains participants de Girdler, Packer et Boldy 
(2008, p. 114) ont eu l’impression de ne pas recevoir toutes les informations nécessaires. Dans 
la présente étude, il semblerait même que l’ophtalmologue n’ait parfois pas annoncé le 
diagnostic, mais qu’il ait envoyé la personne chez Centrevue. 
Centrevue 
Les participants sont allés à Centrevue, soit parce que leur ophtalmologue ou un proche le leur 
a conseillé, soit parce qu’ils avaient une demande liée à une activité. Parfois, la prise de contact 
a eu lieu parce qu’ils ne parvenaient plus à trouver seuls des solutions compensatoires dans 
leurs activités ou suite à la perte d’un proche aidant, car cela les a confrontés à leurs 
incapacités. La prise de contact avec Centrevue est une étape difficile : un participant relate qu’il 
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faut accepter pour y aller et un autre qu’il a trop attendu avant d’y aller. Par la suite, Centrevue 
se révèle être un bon soutien psychologique pour l’acceptation. 
[Les professionnels devraient faire] comme ils ont fait avec moi. Comme ils ont fait avec moi. 
Madame X [assistante sociale], elle aussi, elle est gentille et puis elle sait parler pour vous dire que 
ma foi, c’est triste, mais [...] que la vie continue. 
Et j’ai accepté l’idée d’aller voir leur atelier où ils ont des moyens qu’ils mettent à disposition pour 
essayer de compenser ça. 
Birk et al. (2004, p. 842) rappellent qu’une prise en charge centrée sur le client est nécessaire. 
En effet, ils mettent en exergue que si certains clients préfèrent une prise en charge centrée sur 
la résolution de problèmes, d’autres aiment mieux qu’elle soit centrée sur les émotions. Les 
participants l’illustrent bien, la plupart étant reconnaissants de recevoir des propositions 
concrètes et terre-à-terre, tandis que l’un d’eux rapporte que la plus grande aide reçue des 
professionnels n’est pas tant les adaptations que le support émotionnel. 
Traitement 
Un participant, qui a une DMLA humide, est reconnaissant qu’un traitement existe, même si 
celui-ci le rend anxieux. Les participants étaient bien informés quant aux traitements possibles 
pour leur maladie et ils ne mettaient pas en doute la parole des professionnels lorsqu’un profane 
leur donnait des informations erronées. 
Et puis surtout quand on sait. Parce que combien de collègues me disent « Oh, à la TV, par-ci, par-
là, là-bas y opèrent ». J’ai dit : « Mais ça ne s’opère pas! » [...] J’ai dit « Arrête de me parler de 
ça. » « Mais oui, mon cousin, il opère ». « Arrête un peu! Renseigne-toi d’abord. » 
Girdler, Packer et Boldy (2008, p. 114) expliquent que connaître leur maladie était important 
pour leurs participants, afin de pouvoir l’expliquer à leurs proches, qui ne comprennent pas 
toujours. 
Stratégies pour accepter 
Les participants utilisent de nombreuses stratégies pour accepter leur perte visuelle. Celles-ci 
sont décrites dans Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010)18. Le chapitre se structure de 
la même manière que leur théorie, expliquée dans le chapitre théorique sur l’acceptation du 
handicap. Certaines des stratégies de ces auteurs portent sur les stratégies pour accepter et 
d’autres sur les stratégies pour maintenir les activités. Comme l’analyse montre que les 
                                               
18 Les participants à cette étude ayant souvent parlé des pairs, ils ont été inclus dans ce chapitre parmi 
les non-professionnels, bien que Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010) n’en parlent pas dans 
leur étude. 
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stratégies pour maintenir les activités aident à l’acceptation, elles ont été considérées dans ce 
chapitre comme des stratégies pour accepter. 
Selon Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010), les stratégies d’acceptation ont lieu 
après la pose du diagnostic. Pourtant, plusieurs propos de participants parlent de stratégies 
utilisées avant la pose du diagnostic. Elles serviraient à banaliser ou à occulter les 
conséquences de la perte visuelle. Par exemple, un participant reporte la faute de ses difficultés 
sur l’âge. Un autre a d’abord compensé avec l’autre œil, sans se poser plus de questions. 
Mais je croyais que c’était une question d’âge, même si j’avais 50 ans et quelques années. 
Je me suis rendu compte alors j’ai travaillé avec l’autre œil mais sans me rendre compte que ça le 
détériorait. J’ai pensé : « C’est normal, c’est la vieillesse. » 
Contrôle Sélectif Primaire (CSP) 
→ Investir plus de ressources internes pour maintenir l’activité 
L’indépendance a une grande valeur pour les participants. Cela corrobore Spafford, Rudman, 
Leipert, Klinger et Huot (2010, p. 590), qui complètent en disant que les personnes luttent pour 
se montrer les plus indépendantes possibles. Girdler, Packer et Boldy (2008, p. 113) parlent eux 
aussi de l'importance de l'indépendance, tout en précisant son influence sur l'estime de soi et 
l'autodétermination. Un participant suggère au travers de son discours général qu’il sombrerait 
s’il perdait son indépendance. 
Non mais disons qu’il faut, je pense, avoir la volonté de se débrouiller. Je veux arriver [...] c’est ce 
que je cherche [garder son indépendance]. 
En effet, d’après Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 973), l’indépendance est très 
valorisée au sein de la société et est étroitement associée à l’estime de soi. Perdre son 
indépendance induit souvent une crainte d’être placé en institution, mais également une 
sensation de perte de maîtrise et de liberté. Les sentiments de frustration et de perte y sont 
également liés. La conduite illustre facilement cela. Les participants se donnent donc les 
moyens de rester indépendants, que ce soit par la recherche de stratégies ou par 
l’investissement supplémentaire de temps ou d’énergie dans les activités difficiles. Les 
stratégies employées peuvent varier et se combiner à mesure que les difficultés augmentent 
(Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt, 2010, p. 23). 
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Contrôle Sélectif Secondaire (CSS) 
→ Travailler sur les représentations internes des buts de l’activité pour renforcer/relativiser son 
importance 
Les pairs sont un bon soutien moral pour accepter. L’un des participants apprécie de faire des 
activités avec d’autres personnes malvoyantes. En effet, être en contact et discuter avec eux 
l’aide beaucoup. 
Les participants sont moins exigeants qu’auparavant pour leurs performances dans les activités 
et leur vie en général. L’un des participants ne culpabilise pas lorsqu’il commet une erreur en 
composant un numéro de téléphone. Il s’excuse et le refait simplement, sans plus d’embarras. 
Les participants fixent également certaines priorités en fonction de ce qui les handicape, comme 
le précise un participant en parlant d’achats de moyens auxiliaires : 
L'ouïe on me répète, c’est ce qu’on fait. Je suis aussi un peu dur d’oreille, mais j’ai préféré mettre 
les frais sur essayer de faire d’abord la vue. Parce que la vue on ne me la répète pas. 
Les rôles sociaux sont une motivation à maintenir l’indépendance dans certaines activités.  
Par contre, je peux porter facilement, donc continuer à aider, à être avec [mon conjoint pour faire 
les courses]. 
Contrôle Compensatoire Primaire (CCP) 
→ Utiliser des aides, adaptations externes pas forcément spécifiques à une activité 
D’une manière générale, les participants recherchent et acceptent l’aide, surtout auprès du 
service de réadaptation et des pairs. Cela se vérifie dans l’étude de Girdler, Packer et Boldy 
(2008, p. 115-116). De plus, ils montrent que les pairs aident la personne en partageant leurs 
stratégies, en permettant à la personne de normaliser les problèmes qu’elle rencontre, en lui 
donnant l’opportunité d’aider autrui et en facilitant l’adoption d’adaptations (p. 116-117). 
La loupe n’était pas suffisante. Je me suis dit peut-être qu’eux [Centrevue] ont des moyens plus 
simples pour voir des détails. [...] Comme je voulais trouver un moyen pour m’aider, je n’ai jamais 
refusé l’aide. 
Oui [ça m’a aidé par rapport à ma malvoyance]. D’une certaine manière oui. Quand on sait que 
d’autres doivent se débrouiller dans ce handicap, on est assez content et on se demande comment 
ils [les pairs] font. 
Certains participants ont demandé à leurs proches d’adopter et de respecter les stratégies qui 
les aident. Ces stratégies montrent que la personne accepte de leur parler de ses besoins dus 
au handicap. Cela est bien perçu par l’entourage et l’aide à mieux comprendre les besoins du 
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malvoyant. De ce fait, l’entourage consent à utiliser certaines stratégies pour aider la personne 
malvoyante, même s’il est souvent difficile de changer ses habitudes. 
C’est très difficile à accepter [dans le sens d’appliquer], pas pour le malvoyant, pour l’entourage, 
que les choses ne doivent pas changer de place. 
Une stratégie est bonne dans une certaine mesure. Par exemple, l’aide des proches n’est 
parfois pas adaptée aux besoins de la personne (voir chapitre sur l’environnement social) 
(Papadopoulos, Papakonstantinou, Montgomery et Solomou, 2014, p. 1740), car ils les 
interprètent mal. 
Contrôle Compensatoire Secondaire (CCS) 
→ Autoprotection pour atténuer les effets de la perte 
Une stratégie qui aide les participants est de relativiser leur perte visuelle en se comparant à 
d’autres personnes ou à d’autres handicaps qui leur semblent pires à cause de l’impact sur les 
activités. C’est aussi ce que découvrent McGrath et Rudman (2013, p. 238), ainsi que 
MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, p. 53). 
Parce que bien sûr, c’est comme je vous dis : un malvoyant c’est la pire [chose]. La pire, non. Y a 
d’autres choses, mais qui puisse vous arriver. Oh, y a des pires choses, oui, mais enfin c’est une 
des pires choses la vue. 
Ben je dois vous dire que c’était très dur [d’accepter]. C’était très dur. Mais bon, il y a pire et c’est 
tout. 
J’ai encore une chance, je peux sortir tous les jours, je peux aller me promener tous les jours. 
Un autre participant pense que le fait d’être malvoyant doit être plus difficile pour les jeunes. 
Les participants ont tendance à rejeter la faute de leur malvoyance sur des éléments extérieurs 
et inéluctables, comme l’âge. Toutefois, la perception de ce qui est normal avec l’âge peut 
autant faciliter l’acceptation du handicap que restreindre les activités ou l’adoption de solutions 
(par exemple, parce que la personne ne veut plus faire de frais à son âge). Ce côté négatif se 
retrouve chez Spafford, Rudman, Leipert, Klinger et Huot (2010, p. 593). 
Les participants relativisent l'aspect tragique de la perte ou « l’acceptent » puisqu’ils n’ont pas le 
choix. 
Faut être conscient qu’on prend de l’âge et que l’âge vient avec des problèmes. Je ne connais 
personne qui prend de l’âge et qui n’a rien, ça n’existe pour ainsi dire pas. 
Pour Becker, Wahl, Schilling et Burmedi (2005), les stratégies de la Lifespan theory of control et 
l’utilisation des adaptations sont liées. Par exemple, selon eux (p 744), les personnes âgées 
malvoyantes qui utilisent fréquemment ces stratégies (surtout les CSP et CCP) sont plus 
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enclines à utiliser les adaptations. Ce qui n’est pas directement apparu au travers de la présente 
étude, bien qu’un lien entre l’emploi de stratégies et l’adoption d’adaptations ait été mis en 
évidence. 
Stratégies complémentaires à celles tirées de la Lifespan theory of control  
Garder une attitude positive 
Bien que tous les participants subissent l’évolution de la maladie, certains décident d’accepter. 
C’est notamment le cas du participant cité plus bas. En se basant sur la littérature, plusieurs 
auteurs déclarent que choisir de garder une attitude positive aide à gérer les émotions négatives 
(Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 976 ; Girdler, Packer et Boldy, 2008, p. 113-114). 
Selon l’article des premiers auteurs, cette attitude positive tend à être un choix conscient. Pour 
les deuxièmes, il s’agit de la première étape pour accepter le handicap. 
Non, j’ai accepté. Faut l’accepter. Sinon à ce moment c’est le moral qui descend alors faut garder 
le moral, y a pas de problème. 
Lors de l’entretien, ce participant a démontré un sens de l’humour développé, notamment face à 
sa propre situation, ce que confirme l’étude de Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 976), 
qui dit qu’un sens de l’humour permettant de rire de ses propres erreurs aide à demeurer actif. 
Puisque la personne reste active, notamment par l’humour, il est probable que le sentiment de 
subir le handicap diminue. 
« Les « clairvoyants »19 ont aussi des problèmes » 
Un participant relativise l’impact de sa perte visuelle sur les activités, en comparant ses 
performances à celles des « clairvoyants » et en constatant qu’ils ont les mêmes difficultés. 
Vous prenez les bus, mais certaines fois, même les personnes voyantes elles ont du mal à voir les 
numéros. 
Être actif pour ne pas subir la perte 
Être actif aide à accepter. C’est ce que démontrent plusieurs participants, lorsqu’ils disent qu’ils 
se battent pour rester indépendants ou qu’ils cherchent des stratégies. À l’extrême, un 
participant s’est engagé dans l’organisation d’activités pour malvoyants. Il a changé de rôle 
social : il est passée du statut d’aidé à celui d’aidant. Être active lui a donc permis de se 
détacher d’un statut de victime de la perte afin de retrouver un certain sentiment de contrôle. 
                                               
19 Terme utilisé par un des participants pour désigner les personnes sans déficit visuel, par analogie avec 
les personnes malvoyantes. 
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Endosser le rôle d’aidant permet d’offrir à de nouvelles personnes atteintes de malvoyance 
l’aide qui, auparavant, a été reçue et appréciée. 
Mais moi j’ai été très actif. Mon nom est certes assez connu dans les malvoyants. Je faisais 
beaucoup partie des choses. Parce que j’ai aimé qu’on me sorte. 
Dans cette optique de ne pas subir la perte, un participant a été satisfait de connaître son 
diagnostic, afin de chercher un remède, même s’il savait qu’il n’en existait pas. La revue de 
McGrath et Rudman (2013, p. 238) explique que les personnes gardent toujours l’espoir de ne 
pas perdre trop la vue ou qu’un remède va être trouvé. MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, 
p. 54) précisent que les personnes qui ne veulent pas perdre davantage la vue savent toutefois 
que cela est inévitable. Les explications de ces deux études ressemblent fortement au 
comportement de ce participant, mais cela n’est pas confirmé par les autres. 
Et pour moi, je me disais : « Ça vaut la peine de chercher, mais je sais qu’on ne trouvera pas ». 
Mais quand même je cherchais et je demandais. [...] j’avais accepté depuis le début que c’était 
quelque chose qui ne pouvait pas être soigné. 
Les expériences de vie et problèmes de vue antécédents aident à accepter 
Certains participants ont acquis par le passé des capacités qui les aident à accepter leur 
handicap. Par exemple, un participant a perdu son conjoint suite à une maladie. De ce fait, le 
deuil, en lien avec les pertes progressives de son conjoint, lui a permis de développer une 
volonté d’indépendance, qui lui permet de se débrouiller seul et de faire face. 
Je dis tant que j’ai la possibilité... [...] Possibilité... c’est plutôt la volonté de vouloir le faire. Bon, 
c’est parti peut-être d’avoir la volonté là, parce que j’ai eu des ennuis avec [mon conjoint] qui était 
malade [...] et puis j’ai dû me débrouiller. 
L’acceptation peut aussi être facilitée par les comorbidités visuelles antécédentes. Un participant 
déclare que, grâce à ses problèmes visuels antécédents, son acceptation a été plus aisée. Étant 
donné qu’il n’a pas la même représentation, à la base, de ce qu’est « bien voir », il n’a pas la 
même exigence que les autres quant à sa vue, ce que corroborent Bergeron et Wanet-Defalque 
(2013, p. 28), ainsi que Senra et al. (2015, p. 856) pour les comorbidités non visuelles. D’autre 
part, un second participant montre qu’il est d’autant plus dur d’accepter lorsque, avant la 
maladie, la vision était parfaite. 
Le fait que j’ai perdu un tout petit peu la vue avant m’a permis de ne pas tomber dans la 
malvoyance importante. 
J’avais une vue on peut dire parfaite. [...] Alors c’est pour ça que maintenant j’arrive à ce problème 
au fond qui est très dur à accepter. 
D’après la littérature, Wanet-Defalque et Machabée (2009, p. 7) notent que ces diverses 
expériences jouent un rôle concernant l’utilisation des adaptations. 
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Entourage 
« Il faut un entourage qui ne soit pas quelconque » 
L’entourage de la personne a un fort impact sur l’acceptation. Avoir un entourage fiable, en qui 
la personne a confiance, permet de se lancer dans les premières démarches. 
Aide des proches pour maintenir les activités 
McGrath et Rudman (2013, p. 238) confirment qu’un bon soutien social favorise l’engagement 
occupationnel. En conséquence, les proches favorisent l’acceptation du handicap, puisqu’ils 
aident la personne dans les activités et que les résultats montrent que cela facilite ce processus. 
Selon les auteurs précédents (2013, p. 239), une stratégie, pour accepter le handicap et 
participer, est de compter sur le soutien social, ce que confirment les résultats de la présente 
étude. 
Aide spontanée 
L’aide spontanée de l’entourage dans des situations où le malvoyant est en difficulté enchante 
les participants. Cela semble déstigmatiser le handicap. 
Mais j’ai accepté quand je suis au restaurant, par exemple, que ce soit ma petite-fille qui me donne 
le montant de la facture. Mais je n’ai même pas hésité [à accepter son aide]. C’est spontanément 
elle qui l’a fait. Et quand on me propose spontanément certaines choses, je les accepte facilement. 
Mes enfants sont habitués quand je vais manger avec mon fils [...]. Mon fils me coupe tout de suite 
la viande ou… Il est très stylé. Je ne dois pas demander. C’est-à-dire… il demande tout de suite 
l’assiette au serveur et puis il coupe les choses. Ça c’est… 
Les voisins viennent de temps en temps donner un coup de main, comme ça, même sans que je 
demande, ils viennent sans autre. 
Stigmatisation 
Les éléments énoncés ci-dessous indiquent que la révélation du handicap est généralement le 
fruit d’une réflexion entre le bénéfice que cette révélation apporterait et le risque de 
stigmatisation et de pitié en découlant. Cette stigmatisation implique le fait de simplement 
passer pour une personne handicapée ou pour plus handicapée que ce qu’elle n’est (par 
exemple aveugle). Cela ressemble à ce que disent Spafford, Rudman, Leipert, Klinger et Huot 
(2010, p. 588 et 592) : la personne a envie d’être et de sembler indépendante. De plus, elle 
évite de reconnaître sa détérioration visuelle. 
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Cette réflexion bénéfice-stigmatisation, qui semble aussi rapportée par Newman (1998, cité par 
Krakowsky et Finlayson, 2001, p. 308), est un processus de longue durée. Elle s’illustre par les 
trois exemples ci-dessous. 
Bénéfice de l’emploi d’un moyen auxiliaire stigmatisant versus passer pour ce qu’on n’est pas 
Un participant a acquis une canne signe dans le but de ne pas passer pour une personne oisive 
dans les magasins, lorsque le participant reste auprès du caddie alors que son conjoint fait les 
courses. Cependant, il ne l’a jamais utilisée. Cet exemple rassemble deux aspects de ce 
processus de révélation du handicap, mentionnés par Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 
975). Le premier est la crainte des personnes malvoyantes d’être perçues comme des 
fraudeurs, car les capacités visuelles restantes font qu’autrui peut ne pas comprendre l’impact 
de la perte sur le fonctionnement quotidien, notamment lors des déplacements. Le second est 
l’assimilation de la canne blanche à la cécité. Or, les malvoyants ne veulent pas être perçus 
comme des handicapés n’ayant aucune vision et subséquemment comme un héros ou une 
victime. Parfois, ils ne veulent simplement pas être vus ou traités comme des handicapés 
(Spafford, Rudman, Leipert, Klinger et Huot, 2010, p. 592), la canne étant un grand signe de 
dépendance. 
Divulguer son handicap pour ne pas être mal interprété 
Un participant préfère divulguer son handicap lorsqu’il ne salue pas les gens parce qu’il ne les a 
pas reconnus que de passer pour un discourtois. 
Dans certaines situations, d’autres participants n’hésitent pas à demander de l’aide à des tiers, 
qui ne sont pas des professionnels. Un participant explique qu’il n’a pas honte de montrer son 
handicap. Il dit qu’il est malvoyant lorsqu’il demande de l’aide, car il préfère révéler son handicap 
que de passer pour un fainéant. De plus, il déclare qu’il demande de l’aide, car il n’a pas 
d’alternative. 
C’est un handicap euh... malheureux, mais on n’a pas honte de montrer [...] souvent je demande à 
une personne [...] je dis excusez, j’ai une mauvaise vue. [...] La personne elle se rend compte que 
ce n’est pas par fainéantise que je demande, c’est par obligation. 
Demander de l’aide 
Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 975) indiquent que les personnes malvoyantes 
rechignent parfois à demander de l’aide par fierté ou désir d’indépendance. Lorsque les 
participants de la présente étude sont embarrassés de le faire, il semble s’agir plutôt d’une 
crainte de révéler le handicap, peut-être en lien avec une représentation négative du handicap. 
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Cependant, les participants n’hésitent pas à accepter ou à demander de l’aide aux inconnus, 
notamment dans les magasins et les bus, car cela leur permet de maintenir certaines activités et 
leur indépendance. L’un des participants relate qu’il n’hésite pas à s’informer auprès des 
vendeurs, les personnes avec une bonne vue ayant aussi occasionnellement besoin de 
renseignements. Il est toutefois plus simple de demander de l’aide quand les personnes sont 
connues. Un des participants demande de l’aide dans les magasins, mais est gêné de héler les 
passants pour avoir l’heure. Cela peut s’expliquer par le fait que les vendeurs sont payés pour 
servir la clientèle. Cela fait donc partie de leur rôle, ce qui n’est pas le cas des badauds. Pour ce 
participant, le fait que la personne dérangée soit familière et semble aimable facilite la demande 
d’assistance. Ce même participant évite au maximum de demander de l’aide à d’autres que son 
conjoint ou les vendeurs, mais le fait quand il n’a pas le choix. 
Avant que j’aie cette montre [parlante], je demandais à des passants l’heure qu’il était. [Ce qui me 
dérangeait] beaucoup. 
 
Activités 
Processus d’altération des activités 
Les participants ont révélé avoir de nombreuses activités. Beaucoup ont été affectées par la 
DMLA. Un processus dynamique en émerge. 
Les activités sont souvent limitées20 ou modifiées, grâce à des adaptations, des stratégies ou de 
l’aide humaine. Au fur et à mesure de l’évolution de la maladie, ces modifications et limitations 
peuvent varier, mais elles tendent presque irrémédiablement vers l’abandon des activités. C’est 
le cas d’un participant qui a essayé d’amener des adaptations dans une activité devenue difficile 
à cause de sa maladie. Celles-ci ne le satisfaisant pas, il a donc diminué la fréquence de 
l’activité, puis l’a abandonnée. Boerner, Brennan, Horowitz et Reinhardt (2010, p. 23) présentent 
une partie de ce processus : dans le but de maintenir une activité, la personne fait appel à des 
ressources internes que sont les stratégies compensatoires. Celles-ci se coordonnent et 
s’entremêlent dans le but de maintenir l’activité le plus longtemps possible. Cela ne consiste pas 
seulement à « essayer plus fort » de performer l’activité, mais il s’agit d’un emploi successif de 
diverses stratégies dans un processus évolutif. Ces auteurs citent comme exemple les 
stratégies employées pour maintenir la lecture (Cf. « stratégies de coping » dans le chapitre 
                                               
20 À noter que certaines activités étaient déjà peu fréquentes avant la survenue de la DMLA, en lien avec 
un manque d’intérêt. 
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théorique sur l’acceptation). Néanmoins, certaines activités ne changent pas suite à la perte 
visuelle. 
Suite à la maladie, de nouvelles activités, positives ou négatives, sont créées comme, 
respectivement, des activités proposées par les associations d’entraide ou le fait d’avoir de 
nombreux rendez-vous médicaux. 
Les modifications des activités en lien avec la malvoyance induisent quelques fois un 
changement dans les rôles sociaux. Cet aspect est abordé plus loin dans le chapitre sur 
l’environnement social. 
 
Figure 3 : processus d’altération des activités. 
Modification des activités 
Les activités peuvent être modifiées de trois manières : par des stratégies, par des moyens 
auxiliaires ou par de l’aide humaine. 
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Stratégies pour maintenir les activités 
Garder les habitudes 
Les participants ont des habitudes qui les aident dans leurs activités. Certaines de ces 
habitudes existaient déjà avant le problème visuel et sont d’autant plus efficaces face au 
handicap, notamment le fait de ranger les objets toujours à la même place ou de rechercher la 
lumière pour travailler. 
Par exemple, l’un des participants n’est pas handicapé pour cuisiner, car il a maintenu la place 
des ingrédients selon une routine intégrée qui lui permet de savoir où sont rangées les bouteilles 
d’huile sans devoir en lire les étiquettes. C’est ce que Stevens-Ratchford et Krause (2004, cités 
dans McGrath et Rudman, 2013, p. 239) entendent lorsqu’ils disent que les malvoyants 
maintiennent l’ordre dans leur domicile pour faciliter leur engagement occupationnel. 
Développer de nouvelles habitudes 
D’autres habitudes ont été développées suite au déficit visuel. Il s’agit de stratégies, parfois 
adoptées à l’insu des participants tant le changement est progressif. 
Je ne peux pas dire quoi, [...]. Avec le temps nos habitudes changent, ce n’est pas d’un jour à 
l’autre, ça se fait sur le temps. Ça se fait sur le temps. On change sa manière de faire, c'est tout. 
Ces stratégies sont souvent spécifiques aux activités, comme enregistrer les numéros 
fréquemment utilisés sur le téléphone, se référer au numéro avec la première lettre de la 
destination du bus plutôt qu’au numéro seul ou encore être plus vigilant en performant les 
activités. Certaines de ces stratégies sont effectuées grâce à l’utilisation d’un accessoire 
employé à une autre fin que celle habituelle. Par exemple, employer des boîtes de couleur 
différentes pour mettre en évidence les éléments les plus utilisés dans une armoire ou arroser 
les plantes à l’aide d’un verre pour mesurer la quantité de liquide nécessaire. 
Parfois la stratégie des participants est de « reconsidérer leurs exigences », c’est-à-dire 
diminuer leurs attentes quant à l’activité, comme se dire que ce n’est pas si grave de faire de 
faux numéros. 
Finalement, d’autres stratégies reposent sur le fait de développer et utiliser les autres sens. Cela 
s’illustre par un participant qui touche la tranche des pièces de monnaie pour les reconnaître. 
La plupart des stratégies sont trouvées par les participants eux-mêmes. Parfois, ils les 
apprennent par les pairs. 
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Les personnes âgées malvoyantes semblent utiliser le téléphone comme substitut aux 
interactions face à face. De ce fait, elles l’utilisent plus souvent que leurs pairs « clairvoyants » 
(Nyman, Gosney et Victor 2010, p. 188). Cependant, les participants n’ont pas parlé de la 
fréquence d’emploi du téléphone, sauf l’un d’entre eux qui disait qu’il téléphone peu. Cela peut 
être dû au fait qu’il a des problèmes auditifs et qu’il n’a pas l’habitude de téléphoner. 
L’emploi du téléphone pourrait être un moyen d’annuler le handicap, car le sens altéré n’est pas 
requis dans un tel échange social. Au téléphone, le risque d’être moins adapté qu’une personne 
« clairvoyante » n’existe pas, puisque toutes les informations sont orales. Cette hypothèse n’est 
toutefois ni confirmée, ni infirmée par les participants. 
Adaptations 
Les participants utilisent de nombreuses adaptations dans leur vie quotidienne. Celles-ci sont 
développées plus loin dans les chapitres sur les raisons d’acceptation des adaptations et 
l’utilisation des adaptations. 
Aide humaine 
Les participants obtiennent beaucoup d’aide dans leurs activités, surtout par leur conjoint ou des 
professionnels (de la santé et autres), mais l’aide peut aussi venir de leurs enfants ou d’autres 
proches. Le chapitre sur l’environnement social et le paragraphe sur l’entourage (dans le 
chapitre sur l’acceptation) traitent plus en détail de l’aide humaine. 
Abandon des activités 
Rôle du soutien social dans l’abandon des activités 
Le soutien social joue un rôle important dans l’abandon d’activités. L’assurance de garder le 
support social des personnes côtoyées dans l’activité, même si celle-ci est interrompue, facilite 
le désengagement de cette activité. Un participant dit suivre les conseils de ses proches lorsque 
ceux-ci l’encouragent dans l’arrêt de l’activité. Lorsque les liens sociaux qui étaient présents 
dans l’activité de loisirs sont rompus, il arrive que la personne cesse l’activité. Avoir trop besoin 
d’aide dans un loisir peut aussi faire abandonner l’activité, parce que la personne ne veut pas 
être un fardeau, ce qui corrobore l’étude de McGrath et Rudman (2013, p. 239). S’il existe, dans 
l’activité, une relève qui puisse se substituer à la personne, celle-ci peut s’accorder 
d’abandonner l’activité. 
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Éléments prépondérants influençant l’abandon 
L’abandon des activités est un processus dynamique dans lequel divers éléments interfèrent. 
Les incapacités dues à la DMLA peuvent créer de la peur dans des activités, une réflexion sur 
les efforts et les bénéfices de celles-ci, une baisse de leur qualité et une incapacité à assumer 
des responsabilités. Ces éléments, qui peuvent s’influencer les uns les autres, mènent à la 
diminution, puis à l’arrêt des activités. Ils sont illustrés par les exemples suivants : 
L’un des participants a déposé son permis car il avait peur d'être l'auteur d'un accident de la 
route. Selon MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, p. 51), les personnes pèsent les risques et 
les bénéfices de l’activité pour savoir s’ils la maintiennent ou l’abandonnent. 
Un autre employait beaucoup l'ordinateur, notamment pour son travail. Toutefois, maintenant, 
l'effort requis pour lire à l'écran est trop intense pour être justifiable par le bénéfice de l'activité. 
Il est intéressant de constater qu’une diminution de la qualité de l’activité peut mener à son 
abandon. Effectivement, certains participants préfèrent abandonner l’activité plutôt que de ne 
plus réussir à la performer aussi bien qu’auparavant, de « perdre son standing ». C’est en 
quelque sorte une fierté d’arrêter avant d’être excessivement confronté à la perte à cause des 
difficultés rencontrées. 
Finalement, il arrive qu’une personne abandonne une activité, car elle ne se sent plus capable 
d’assumer les responsabilités que celle-ci implique, à cause de sa DMLA. 
Oh j’ai dit plus jamais une bête, parce que s’il faut… Et puis mon [conjoint, il] n’est pas bien non 
plus. Et s’il faut l’amener chez le vétérinaire comment je ferais ? Alors non, je ne veux plus une 
bête. 
Effet boule de neige de l’abandon de certaines activités 
La perte d’une activité peut en rendre une autre impossible et donc amener à son abandon. 
Plusieurs participants ont dus cesser des activités à cause de l’arrêt de la conduite (par eux ou 
leur conjoint). Cela est corroboré par Massof, Deremeik, Park et Grover (2007, cités dans 
Siemsen et Brown, 2011, p. 67), ainsi que Spafford, Rudman, Leipert, Klinger et Huot (2010, p. 
590), qui stipulent qu’un élément clé d’indépendance est la capacité de conduire. 
Effets nuisibles de l’abandon d’activités 
L’abandon d’une activité de loisir n’est pas sans conséquences. En effet, l’étude de Nyman, 
Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 974) démontre que la solitude, l’isolement, la frustration, l’ennui 
et une inactivité peuvent y être liés. Un des participants qui ne fait plus de marches, ce qui était 
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une activité significative et fréquente pour lui, dit se sentir seul. Les participants mettent en 
évidence que leurs activités de loisirs, tout comme les adaptations qui les soutiennent, ont été 
plus facilement abandonnées que celles nécessaires aux soins personnels. 
 
Environnement social 
Il existe deux types d’aide apportée par l’environnement social : le soutien moral et l’aide 
concrète (conseils, aide fonctionnelle, etc.). 
Nécessité d’un support social adapté 
Les participants ont besoin d’un support social adapté à leurs besoins. Celui-ci regroupe 
souvent les professionnels et les pairs, qui ont une meilleure représentation du vécu de la 
personne et, de ce fait, une approche plus adéquate des difficultés rencontrées par le 
malvoyant. Selon MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, p. 55), les malvoyants se sentent 
moins bien compris par le reste du support social, qui pas d’expérience concernant la 
malvoyance. 
Je suis toujours parti d’après ce que Centrevue me proposait. [...] c’est des gens qui sont là-
dedans et qui connaissent le mal. 
Oui, oui, j’aimais bien, j’entends, m’exprimer avec des gens que… qui comprenaient. 
Néanmoins, la famille (conjoint, enfants, petits-enfants surtout) peut aussi entrer dans cette 
catégorie de « support social adapté ». Il est important de savoir que le support social n’est pas 
toujours adapté, comme dans le cas d’un participant qui déclare que son conjoint l’aide trop, lui 
enlève son indépendance, ce qui lui donne le sentiment d’étouffer. 
Mais pour faire certaines choses [mon conjoint] m’aide. J’arriverais à me débrouiller. La seule 
chose… [Mon conjoint] m’aide beaucoup, même trop. Parce qu’[il] enlève mon indépendance. 
C’est souvent le cas lorsque les proches interprètent mal les besoins du malvoyant. McGrath et 
Rudman (2013, p. 239) démontrent un manque de compréhension de la part de l’entourage de 
ce qu’implique la malvoyance : les capacités de la personne peuvent être surestimées ou sous-
estimées. Un environnement surprotecteur a un impact important sur la dépression. L’absence 
de support social a le même effet (Papadopoulos, Papakonstantinou, Montgomery et Solomou, 
2014, p. 1740). 
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Aide selon le type d’environnement social 
Les membres de l’environnement social semblent amener une aide différente selon leur rôle 
social auprès du malvoyant : 
Dans l’ensemble, les participants sont tous reconnaissants de l’aide de leur conjoint. Celle-ci se 
situe souvent au niveau des AVQ et AIVQ. Les enfants et les petits-enfants apportent souvent 
une aide spontanée qui est très appréciée par les participants et n’est pas interprétée comme un 
geste de pitié. 
Pour un participant, il est plus agréable d’être suivi par des ophtalmologues assidus dans leur 
travail et qui défendent les droits de leurs clients. Toutefois, puisqu’il n’existe pas de traitement, 
il pense qu’un changement d’ophtalmologue ne serait, malgré tout, pas trop problématique si 
celui-ci a son dossier. Les participants sont reconnaissants envers les professionnels de 
Centrevue et leur font confiance, au point, pour l’un des participants, d’estimer que toute 
recherche de solutions autres que celles proposées par Centrevue est inutile, puisque ces 
professionnels connaissent le problème. 
Les pairs sont aidant. Toutefois, pour un des participants, ils n’aident pas à accepter le handicap 
– bien que ça l’aide de se dire que d’autres ont la même chose que lui. Cependant un ami qu’il 
connaissait déjà auparavant, également atteint de DMLA, lui avait parlé de Centrevue dont le 
suivi l’aide à accepter le handicap. 
Les amis et les voisins peuvent aussi amener une aide appréciée, bien que les relations d'amitié 
s'estompent parfois. Girdler, Packer et Boldy (2008, p. 116) expliquent que les amis permettent 
aux malvoyants de se sentir estimés et appréciés en tant qu’individus, plutôt qu’en tant que 
personnes avec perte visuelle. 
Isolement social 
Le changement de statut social (passage de la vie active à la retraite), la perte d’activités (due à 
la malvoyance et à l’âge) et l’organisation temporelle des activités dans la journée créent un 
isolement social vis à vis des amis. Certaines amitiés perdurent, tandis que d’autres s’estompent 
progressivement. Selon Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 975), la malvoyance amène un 
amoindrissement de l’aide réciproque et de la mobilité, ce qui aboutit à une diminution des 
relations d’amitié. 
Je suis un peu seul. Pourtant dans le quartier, on se voit. On a un très bon contact, mais je les vois 
très peu. [...] J’ai un très bon contact avec, mais les gens travaillent. Pas aux heures où je sors. 
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Maintenant on ne se voit plus. Autrefois on se voyait encore quand on… vous savez, c’est l’âge qui 
fait aussi. Je suis très âgé et j’ai beaucoup moins de contacts que j’avais autrefois. On allait faire 
des excursions, on parlait, on allait même danser sur des bateaux et tout ça… 
De plus, le fait de ne pas reconnaître les gens dans la rue peut également renforcer l’isolement 
social. Nyman, Dibb, Victor et Gosney (2012, p. 975) expriment le même phénomène et y 
ajoutent une difficulté à reconnaître les expressions faciales. 
Je vois les personnes, tout, mais pour savoir qui c’est... On m’appelle, la réaction inévitablement, 
c’est « Hein ? », pis quand je suis tout près, « Eh mon té! C’est tel et tel » et puis ça part. Parce 
que j’ai beaucoup d’amis qui me disent : « Eh on te croise, t’es même pas fichu de saluer », mais 
j’ai dit : « Vous savez que je suis mal fichu des yeux, que je vous vois mais sans voir, je vois des 
personnes bouger, mais je ne peux pas dire qui c’est. » C’est simple, comprenez ? 
Un participant rapporte se sentir isolé car il « avait des idées à côté » et « voit les choses 
autrement ». Ce qui démontre que l’isolement social peut être ressenti même lorsqu’il n’est pas 
physique. 
Selon une étude de Nyman, Gosney et Victor (2010, p. 195), la littérature montre que les 
personnes malvoyantes expriment un bien-être social plus faible que leurs pairs voyants, 
notamment sous forme de solitude et de désengagement dans la communauté. C’est ce 
qu’illustre l’un des participants qui a cessé de se rendre à l’église catholique, bien qu’il reste 
pratiquant, puisqu’il ne pouvait plus voir ce que faisait le curé durant l’office. 
Il faut tout de même rappeler que, selon Kempen, Ballemans, Ranchor, Rens et Zijlstra (2012, p. 
9), les personnes âgées malvoyantes ont un meilleur support social que les personnes âgées 
sans problème visuel. 
Impact de la DMLA sur l’entourage 
Selon Bennion, Shaw et Gibson (2012, p. 983), il ne faut pas négliger l’impact de la perte 
visuelle sur l’entourage de la personne. Cette situation est observable dans l’aide fournie au 
participant et dans les stratégies où l’entourage adopte une manière de faire qui convienne au 
participant. Ainsi, l’entourage subit de manière indirecte les effets de la perte visuelle, 
notamment, selon MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, p. 45), à cause des changements 
possibles dans les rôles sociaux. Ces changements sont perceptibles chez les participants dont 
l’un des enfants vient s’occuper des finances ou simplement rendre une visite régulière à son 
parent. La malvoyance a ainsi un effet sur l’emploi du temps et les activités des proches du 
malvoyant. 
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Changement dans les rôles sociaux 
En sociologie, un rôle social vient d'une attente réciproque, dans les interactions sociales, qui 
oriente la conduite de l'individu et lui fait jouer un rôle (par analogie aux rôles de théâtre). Un 
rôle social peut être défini comme « un modèle de conduite relatif à la position d'un individu 
dans un monde interactionnel » (Rocheblave-Spenlé, s.d., cité dans Morin, 2010, p. 52). Chaque 
individu endosse divers rôles en fonction de l'environnement et des interactions dans lesquels il 
agit (Morin, 2010, p. 52). 
MacLachlan, Rudman et Klinger (2007, p. 45) affirment que les rôles sociaux peuvent être 
altérés par la malvoyance, ce qui peut amener, selon Girdler, Packer et Boldy (2008, p. 113), 
une diminution du sentiment de contrôle et de l’estime de soi. Les résultats de l’analyse 
confirment l’étude de MacLachlan et ses collègues : la perte visuelle affecte les rôles sociaux 
tels que la personne voudrait les remplir, surtout ceux de grands-parents et de conjoint. Il 
semble que le rôle de père ou mère ne soit pas altéré par la perte visuelle. Il est possible que ce 
soit à cause d’une évolution naturelle des rôles entre pourvoyeur et receveur de soins.  
Ce qui m’embête peut-être beaucoup plus. C’est, pour mes petits-enfants, le fait que je ne vois pas 
bien. 
Cet exemple montre l’importance que donnent les participants au fait de conserver leurs rôles. 
Dans la même optique, un participant révèle être très heureux de pouvoir donner à ses petits-
enfants des cadeaux qu’il a lui-même préparés ; un autre désire demeurer indépendant, ce qui 
correspond à son rôle de ménager ; un dernier participant souhaite continuer à aider son 
conjoint, afin de conserver son rôle dans le couple et son interdépendance, pour ne pas tomber 
dans la dépendance. 
 
Raison d’acceptation des adaptations 
L’acceptation des adaptations est un processus qui passe par diverses réflexions. Ce processus 
est plus ou moins actif ou passif. Il faut parfois un certain temps pour accepter l’adaptation. 
On ne saute pas tout de suite sur une nouvelle chose. 
Parmi les adaptations acquises par les participants, il y a essentiellement celles qu’ils ont 
trouvées de leur propre chef et celles acquises sur conseil des professionnels. 
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Les participants aiment connaître les adaptations qui existent et les essayer 
Les participants sont intéressés par toutes les propositions d’adaptations qui leur sont faites. Ils 
apprécient de savoir ce qui existe, même s’ils n’acceptent pas forcément tout, puisque les 
adaptations doivent répondre à leurs besoins et à leurs intérêts. 
Avant toute prise de décision par rapport à l’acquisition d’une adaptation, la phase d’essai est 
primordiale. Les essais sont importants et d’autant plus utiles lorsqu’ils sont faits sur la durée, à 
domicile et entre plusieurs adaptations qui remplissent la même fonction. Cela confirme les 
propos de Copolillo et Teitelman (2005, p. 311). 
Un participant déclare ne pas changer de lunettes de soleil parce qu’il ne sait pas si de 
meilleures existent. En d’autres termes, il n’en a pas testé d’autres avec les professionnels. Cela 
montre qu’apprendre l’existence d’adaptations et les tester permet aux participants de réaliser 
ce qui pourrait faciliter leur vie au quotidien. Cela leur permet de ne plus simplement subir leur 
perte : dès ce moment, ils peuvent devenir actifs dans une recherche de solutions. 
Notez bien, si elles sont toujours aussi bien… Notez, je ne sais pas : peut-être si j’essayais une 
autre paire je me dirais « Tiens, c’est mieux ». Peut-être oui, peut-être non. 
Je trouve moi-même mes adaptations versus c’est le Centrevue 
Stevens-Ratchford et Krause (2004, cités dans McGrath et Rudman, 2013, p. 239) montrent que 
certaines personnes sont très actives dans la mise en place d’adaptations. C’est le cas d’un des 
participants, qui a fait part de nombreuses adaptations trouvées par lui-même. De plus, ces 
solutions venant du malvoyant lui-même, il est probable que l’adaptation soit plus seyante à ses 
habitudes de vie que lorsque cela vient des professionnels. C’est lorsque la personne a elle-
même des idées d’adaptations qu’elle est la plus active dans le processus d’acceptation des 
adaptations. Selon Girdler, Packer et Boldy (2008, p. 115), les personnes qui trouvent elles-
mêmes des stratégies pour pallier aux difficultés dans les activités acceptent mieux leur 
handicap et augmentent leur sentiment de compétence. 
Quand les idées viennent des professionnels ou des proches, la personne est plus passive : elle 
se contente souvent d’essayer l’adaptation et de prendre la décision finale. Lorsque les 
professionnels impliquent la personne dans la recherche d’un moyen adapté, celle-ci devient 
plus active. Cela pourrait lui permettre de se défaire d’un statut de victime, qui subit son 
handicap et dépend des aides externes. C’est le cas de l’un des participants : étant donné 
qu’aucun des téléphones adaptés de Centrevue ne répondait à ses attentes, son 
ergothérapeute lui a conseillé de regarder dans le commerce standard pour en trouver un qui 
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convienne. D’après Copolillo et Teitelman (2005, p. 311), les participants ont la volonté d’être 
actifs dans la recherche d’adaptations, mais il faut leur donner la possibilité de le faire. 
Parfois, les personnes sont plutôt passives dans l’acceptation d’adaptations. Un participant 
rapporte qu’il procrastine avant d’accepter une adaptation. 
On attend souvent trop longtemps. Ça c’est un… ça c’est un réflexe normal. Vous savez on est 
quelques fois un peu paresseux aussi. On n’agit pas… quand on pourrait 
Un autre participant acquiert des adaptations par ses enfants : ceux-ci lui installent des 
adaptations sans trop lui laisser le choix. S’ils lui demandaient son avis, il leur répondrait que ce 
n’est pas nécessaire. Toutefois, après le changement, il en est reconnaissant. 
Parfois l’acquisition d’adaptations semble passive, sans toutefois comporter l’idée de subir le 
handicap. Par exemple, un participant fait une grande distinction entre les non-professionnels et 
les professionnels en réadaptation : son intérêt pour les adaptations semble lié à la personne qui 
les propose. 
Oh, non on m’a proposé l’écran de lecture21. Oh mais en somme c’est le Centrevue qui a fait des 
choses. C’est en somme par des propositions qu’on avance, les privés. 
Ces participants actifs ou passifs dans la recherche d’adaptations sont respectivement nommés, 
par Palmer : déterminés et sceptiques (cité dans Wanet-Defalque & Machabée, 2009, p. 8). 
Aplin, De Jonge et Gustafsson (2013, p. 101), ainsi que Heywood (2011, p. 531-532), expliquent 
que les adaptations ne sont pas efficaces si la personne se sent trop influencée dans son 
acceptation et donc si la signification du domicile (sentiment d’identité, de sécurité, etc. liés au 
domicile) n’est pas prise en compte dans les propositions d’adaptations. Cela ne semble pas 
être le cas des participants. La signification du domicile ne ressort pas chez eux comme un 
facteur influençant l’acceptation d’adaptations. Cela peut être lié au fait que les études qui 
traitent de la signification du domicile parlent de modifications majeures du domicile, ce qui n’est 
pas le cas dans la présente étude. 
Réflexion menant à l’acceptation d’adaptations 
Les participants ont mis en avant que l’acquisition d’adaptations est influencée par de nombreux 
facteurs, expliqués ci-dessous. 
 
 
                                               
21 Aussi appelé téléviseur à circuit fermé (TVCF) 
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L’adaptation doit répondre à un besoin ou à un intérêt 
Les participants prennent les adaptations pour répondre à un besoin ou à un intérêt, présent ou 
éventuellement à venir (acceptation « au cas où »). Les besoins et les intérêts sont 
généralement liés à des activités spécifiques. Les besoins et les intérêts sont, respectivement, 
créés par une difficulté dans une activité nécessaire pour la personne ou une activité qu’elle 
apprécie. Ainsi, une personne peut avoir un besoin et un intérêt dans une même activité, ou n’y 
avoir qu’un besoin ou qu’un intérêt. 
J’ai pris parce que ça me rendait service, parce que j’utilise et je savais que j’allais utiliser. 
Gitlin et al. (1993, cités dans Krakowsky et Finlayson, 2001, p. 308) indiquent que l’impression 
de ne pas avoir besoin d’une adaptation peut être une raison de non utilisation. Selon Duquette 
et al. (2011, p. 25), une discussion préalable des besoins soutient l’utilisation des adaptations. À 
noter que les besoins visuels viennent parfois d’autres besoins. Par exemple, un participant, 
pour des raisons de santé, doit lire attentivement des informations : il a donc besoin, pour 
répondre à son besoin médical, de pouvoir lire lorsqu’il n’est pas chez lui. 
Ratio bénéfice-stigmatisation 
La réflexion bénéfice-stigmatisation énoncée dans le chapitre « Stigmatisation » est aussi 
valable dans l’adoption d’adaptation, comme le démontre l’exemple de la canne signe 
précédemment expliqué. Basés sur la littérature, Copolillo et Teitelman (2005, p. 307) déclarent 
que la stigmatisation et le risque de marginalisation freinent l’utilisation d’adaptations. On peut 
penser que cela vaut aussi pour leur acceptation. Girdler, Packer et Boldy (2008, p. 117) 
indiquent que, souvent, les personnes commencent par refuser l’adaptation pour ne pas montrer 
leur handicap puis, elles acceptent. Cela montre que l’adoption d’adaptations est un indice 
d’acceptation du handicap. Hocking (1999, p. 6) rappelle que les adaptations peuvent être 
perçues comme un symbole de perte, une barrière aux autres et un symbole de stigmatisation 
du handicap et de la dépendance. De plus, elle dit que les personnes handicapées incluent ces 
adaptations dans l’image de soi (p. 7-8). 
L’adaptation doit avoir plus d’avantages que d’inconvénients 
Les avantages et les inconvénients de l’adaptation sont contrebalancés, lors de l’essai, afin de 
prendre une décision. Ainsi, l’adaptation peut être adéquate au niveau visuel, mais ne pas 
convenir parce qu’elle implique trop d’inconfort, au point de la rendre inutilisable par la 
personne. L’inconfort est aussi ressorti comme un point clé dans l’étude de Duquette et al. 
(2011, p. 17), mais en ce qui concerne l’abandon d’utilisation de l’adaptation. 
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Oh ben il y avait une loupe qui était montée sur pieds et que je mettais sur le journal et puis je 
voyageais avec. [...] ça allait avec celle-là, oui. [...] Mais ce n’est pas pratique. [...] Elle n’est pas 
pratique parce que c’est fatiguant de lire et puis fallait que je me tienne comme ça [position pas 
ergonomique et inconfortable]. 
L’adaptation doit convenir au fonctionnement de la personne 
Les refus peuvent être liés à une inadéquation avec le fonctionnement de la personne. Deux 
participants l’exposent en ayant refusé la bibliothèque sonore, car ils ont de la peine à suivre les 
informations auditives. 
Je crois [maintenant] que je m’endormirais facilement [avec les livres audio]. Parce que j’ai eu une 
amie qui toutes les semaines venait me lire pendant deux heures, l’après-midi. 
Comme je ne suis pas auditif, j’ai toujours été visuel. C’est-à-dire que lorsque j’étais en salle de 
conférence et que j’entendais la personne donner sa conférence, si je ne voyais pas le texte, je ne 
le comprenais plus bien. 
Essais 
Les refus d’adaptations sans les avoir essayées (illustrés par les deux citations précédentes) 
sont liés à des intérêts et non à des besoins. Au contraire, toutes les adaptations qui visaient à 
répondre à un besoin ont été essayées avant que les personnes disent si celles-ci leur 
convenaient ou non. Ces essais permettent de savoir s’il est possible d’utiliser l’adaptation et si 
elle répond au besoin ou à l’intérêt. Parfois les personnes trouvent les adaptations très 
intéressantes, mais ne les prennent pas car elles n’en ont pas encore besoin ou qu’il y a 
quelque chose de plus adéquat dans leur situation. Duquette et al. (2011, p. 17) montrent que 
trouver une adaptation plus adaptée peut aussi être un facteur d’abandon d’utilisation. 
Voilà, j’ai trouvé très très bien ça [loupe électronique]. Donc pour lire comme ça, j’ai trouvé très très 
bien, mais je ne pourrais pas aller dans les magasins et puis prendre les machins et puis 
commencer à voyager, voyez ? C’est pour ça que j’ai pris la loupe [à main], voyez ? 
Aspects financiers 
Une part de la réflexion pour l’acquisition des adaptations est liée aux aspects financiers, mais 
ça n’empêche pas les personnes d’acheter les adaptations. Parfois, il y a une priorisation des 
adaptations : un des participants a choisi de mettre de l’argent dans les adaptations en lien avec 
son problème visuel plutôt qu’avec son problème auditif, car « la vue on peut pas la faire 
répéter ». 
Ouais, c’est pratique. C’est très cher cet appareil, mais c’est vraiment pratique pour quelqu’un qui 
est malvoyant. 
Moi je suis très libre comme ça et je peux un peu dépenser ce que je veux. Mais quelques fois 
ça… ça freine aussi. 
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Cet exemple montre aussi, comme le remarque Percival (2012, p. 572), que l’intervention pour 
la mise en place d’adaptations doit cibler les priorités du client. 
Acceptation « au cas où » 
Certaines personnes acceptent les adaptations « au cas où ». Effectivement, elles prennent 
l’adaptation en se disant que, peut-être, elle leur sera utile. Parfois, c’est aussi parce qu’un 
professionnel la leur a conseillée. 
Ben [j'ai pris la canne] pour la raison qu’ils m’ont conseillé de prendre la canne. Et puis parce que 
si je suis en train ou en bus on m’aiderait plus facilement. 
Ratio effort-bénéfice 
Le ratio entre l’effort et le bénéfice amenés par l’adaptation entre en considération dans 
l’acceptation d’une adaptation. 
Je vais t’expliquer pourquoi [je n'ai pas voulu cette adaptation]. Parce qu’on peut ne pas se rendre 
compte, mais quand il y a un besoin de faire un trop gros effort, on se dit « Est-ce que le résultat va 
être en relation avec l’effort ? ». 
Avis des proches 
La réflexion pour accepter une adaptation prend également en compte l’avis des proches. 
Il faut dire [...] on veut d’abord un peu parler autour et il y a aussi les questions d’acheter. C’est… 
c’est cher. 
Âge 
Un participant estime être trop âgé pour acheter une nouvelle adaptation. Pour lui, cela ne vaut 
pas la peine. D’Allura, McInerney et Horowitz (1995, cités dans Copolillo et Teitelman, 2005, p. 
306) relèvent la même remarque chez leurs participants, avec, en plus, « Je suis trop malade ». 
Ouais ben j’ai déjà pensé [à acquérir un nouveau TVCF]... mais à [mon âge]... 
Une modification trop importante de l’activité par l’adaptation amène une perte de l’intérêt à faire 
l’activité 
Une adaptation demandant une modification de l’activité trop importante peut aboutir à un refus 
d’acquisition. Un des participants n’a pas voulu la bibliothèque sonore romande, car il aime lire 
« pour de vrai ». Ainsi, pour lui, la façon dont il performait l’activité a plus de valeur que le 
résultat de celle-ci (découvrir de nouvelles histoires) et il préfère la réduire que de la modifier. 
Non, ça ne m’intéresse pas la lecture comme ça. 
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Acquisition pour d’autres raisons que la compensation de la vue 
Les adaptations peuvent être acquises pour des besoins visuels ou des besoins non-visuels, qui 
sont utiles, par la suite, au niveau visuel : deux participants ont pris une canne pour l’équilibre, 
mais l’ont prise blanche, afin de pouvoir la voir. Ces adaptations ne sont pas soumises à la 
réflexion quant à leur acquisition, du moins pour la perte visuelle. 
Ce n’est pas pour avoir la canne blanche que je l’ai eue. C’est quand je suis tombé, qu’on m’a dit 
« Vous aurez besoin d’une canne. ». Alors j’ai dit « Je la prends. ». Et je l’ai amenée, [...] pour 
qu’ils la peignent en blanc. [...]. [c'était évident qu'elle soit blanche par rapport au problème visuel]. 
Absolument. Ce n’est pas pour qu’on me voie, mais c’est moi pour que je ne m’encouble pas. [...] 
Comme il y a eu le problème de la perte d’équilibre, je me suis dit « Pourquoi ne pas profiter de la 
canne pour la perte de la vue ? ». 
Non, c’est assez bizarre, mais les gens la plupart, ils se trouvent diminués s’ils prennent les 
cannes. Moi ça m’a pas fait cet effet alors, non j’ai accepté d’emblée et je les apprécie! C’est une 
question d’équilibre. 
 
Utilisation des adaptations 
Mais il faut apprendre à le manier 
Certaines adaptations ont immédiatement été utilisées, même si elles nécessitaient parfois un 
apprentissage. L’apprentissage de l’utilisation d’une adaptation demande un investissement de 
temps et d’énergie de la part du participant, tout comme de ses proches ou des professionnels, 
qui l’aident à apprendre. Parfois, cette aide n’est pas concluante et le participant se sent nul de 
ne pas parvenir à utiliser l’adaptation. L’entraînement permet l’apprentissage. Sans un 
apprentissage adéquat, la personne ne peut pas tirer entièrement bénéfice de l’adaptation 
(Siemsen et Brown, 2011, p. 67). 
Mais il fait les choses par gentillesse. Ah c’est lui qui m’a beaucoup appris à la télévision. Il venait 
parfois tous les jours pour m’apprendre. Mais… je… [n’y arrive pas] j’ai encore… Non, je suis nul. 
Nul. Carrément nul. Oui. 
Je lis le journal, des livres, la publicité. J’ai utilisé tout de suite. J’étais intéressé par l’appareil mais 
faut apprendre à le manier. Bien sûr ce n’est pas toujours évident. 
Fréquence d’utilisation 
La fréquence d’utilisation des adaptations varie non seulement en fonction des activités mais, 
aussi sur du plus long terme, en fonction des capacités visuelles et de la fatigabilité. 
Pour certains participants, l’utilisation de certaines adaptations est devenue un réflexe. Leur 
utilisation est systématique. 
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Cet appareil je l’ai apprécié. Je l’ai rudement apprécié et puis tous les jours, tous les jours. Il 
m’arrive quelque chose, une carte, n’importe… 
Au contraire, d’autres adaptations sont utilisées lorsque les participants l’estiment nécessaire : 
cela peut être déterminé par le contexte, par le besoin ou l’intérêt. 
Mais disons que des fois pendant un, deux jours je l’utiliserais pas du tout parce que y a pas 
d’article qui attire mon attention. 
Disons que si je vais en commissions, en principe, je l’ai [loupe manuelle] ou bien si je vais tout 
près, j’emploie le micros. 
J’utilise les adaptations de manière successive ou combinée 
Souvent les personnes utilisent différentes techniques (adaptations ou aide humaine) pour faire 
une activité : si l’une ne suffit pas, elles passent à une autre. Par exemple, l’un des participants, 
lorsqu’il ne parvient pas à lire sur sa montre, utilise sa loupe en plus ou va lire l’heure sur sa 
cuisinière. Parfois, les participants combinent plusieurs adaptations pour réaliser une activité. 
J'emploie toujours autant la loupe, Mais justement parce que... voyez, je regarde, je mets mes 
lunettes, je vois les gros caractères - mes lunettes normales - pis après ça dépend, si ça 
m’intéresse, ou... C’est là que je prends la loupe pour voir plus en détail. Si c’est un article à lire, 
alors à ce moment-là, je m’en vais là-bas [écran de lecture désigné du bras]. 
Difficultés d’utilisation 
Avec l’évolution de la DMLA, l’âge et les pertes mnésiques liées à l’âge, l’utilisation de certaines 
adaptations devient plus difficile. Cela ressort chez Duquette et al. (2011, p. 22) qui montrent 
que la baisse des capacités visuelles rend l’adaptation inadéquate et en augmente la difficulté 
d’utilisation. D’autres étaient difficiles à utiliser dès leur acquisition, l’apprentissage de leur 
emploi étant laborieux. 
Je dois agrandir beaucoup plus alors je dois déplacer les pages, des livres, alors c’est plus 
compliqué qu’avant. 
Diminution de l’utilisation  
L'avancée de la maladie engendre une augmentation de la difficulté (qui peut aboutir à une 
perte d’intérêt) et de la fatigue, ainsi qu’une inadéquation de l’adaptation, qui amènent une 
diminution de l’utilisation de l’adaptation. Holzschuch et al. (2012, p. 184) mentionnent qu’une 
activité requérant un effort trop important (notamment pour lire un livre) diminue le plaisir de 
l’accomplir : ainsi, si l’activité devient trop difficile à réaliser, la personne risque de la limiter, 
voire de l’abandonner. Gitlin (1998, cité dans Niva et Skär, 2006, p. 31) note que, comme les 
personnes subissent souvent un rapide déclin, les adaptations peuvent n’être efficaces qu’une 
courte période. 
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Avant je lisais : les lettres étaient plus petites et maintenant j’ai dû mettre plus grand disons par 
rapport quand même à la baisse de vue. Mais disons que c’est très pratique, c’est pratique, c’est à 
dire que oui, vous avez une facture, vous avez quelque chose [...] La fatigue, c’est comme j’y 
disais avant, une demi-heure, 35-40 minutes pis après vous arrêtez parce que. [...] C’est trop 
fatigué [...] j’ai des copains et, ben comme moi, avant ils utilisaient beaucoup puis après ils se sont 
rendus compte que ça tire trop. C’est trop fatiguant... 
La diminution de l’utilisation peut aussi être due à une aide humaine supplémentaire, qui 
remplace l’adaptation désormais insuffisante. Gitlin et al. (1993, cités dans Krakowsky et 
Finlayson, 2001, p. 308) corroborent cela en annonçant qu’une adaptation peut ne pas être 
utilisée parce que l’activité est réalisée par quelqu’un d’autre. 
Participant : Ah ces derniers temps j’ai plus tellement fait. 
Étudiante : Vous attendez plutôt que ce soit votre fils ou votre fille qui vienne vous lire ce que vous 
voulez [à la place d’utiliser le TVCF] ? 
Participant : Ouais en somme, je fais ça, 
Abandon de l’utilisation 
Les adaptations qui ne permettent plus de répondre au besoin ou à l’intérêt sont 
progressivement abandonnées. Par comparaison, les participants à l’étude Duquette et al. 
(2011, p. 15-16) révèlent avoir cessé d’utiliser les adaptations, car ils n’en avaient pas vraiment 
besoin, ils n’étaient pas satisfaits des résultats ou l’adaptation ne répondait plus à leurs besoins. 
Les adaptations ne sont toutefois pas jetées et peuvent parfois être réutilisées par quelqu’un 
d’autre. Elles peuvent aussi être remplacées par une adaptation plus adéquate. 
 [Les lunettes de lecture, je ne les utilise] plus du tout, plus du tout. Elles ne me servent à rien du 
tout, en rien. 
 [La loupe de chez l’opticien c’est] moi qui l’ai achetée parce que justement, j’avais tellement de 
peine à lire que je me suis dit : « Prends ça ». Ouais ouais elle est là, mais je ne l’utilise même pas, 
parce que maintenant ça [autre adaptation], c’est adapté au fond, tandis que là elle est déjà trop 
faible. 
Il arrive qu’une adaptation ne soit plus utilisée, car l’activité dans laquelle elle rendait service a 
été abandonnée, non pas parce que l’adaptation ne convenait plus. La cause d’un tel abandon 
d’activité semble plutôt multifactorielle. 
Adaptations jamais utilisées 
Certaines adaptations n’ont jamais été utilisées suite à leur acquisition, parce qu’une situation 
nécessitant leur utilisation ne s’est jamais présentée (cela peut être le cas, entre autres, 
d’adaptations prises « au cas où »), parce que la personne n’est pas convaincue de leur utilité, 
parce que les adaptations n’ont jamais été adéquates, parce qu’elles changent trop les 
habitudes (Siemsen et Brown (2011, p. 66) expliquent que toutes les adaptations provoquent un 
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changement dans les habitudes) ou parce que l’adaptation ne fournit pas une sécurité suffisante 
(la personne préfère utiliser une autre solution, un meilleur moyen). 
Cette canne elle ne me sert à rien pour faire les escaliers, parce que je me tiens à la balustrade. Je 
suis tombé une fois dans les escaliers, alors ça ne me dit rien… Je me tiens à la balustrade. 
C’était bizarre. C’était tout à fait anormal. Mais ce n’était pas bien. Ça ne nous satisfaisait pas du 
tout. [...] C’est, c’était vraiment anormal. 
Un des participants n’a jamais utilisé sa canne signe. Il l’a acquise « au cas où », notamment 
pour légitimer le fait qu’il n’aide pas son conjoint dans les magasins. 
Satisfaction par rapport aux adaptations 
Dans l’ensemble, les participants sont satisfaits des adaptations et la plupart ont leur adaptation 
préférée. Pour plusieurs, il s’agit du TVCF, mais on trouve aussi le Victor22 ou le calendrier 
grand format. L’un des participants exprime dans ses propos que, sans la lecture ou la 
télévision, ses journées seraient vides. Or, ces activités sont possibles grâce à un grand écran 
de télévision et au TVCF. À savoir que, selon Duquette et al. (2011, p. 33), la satisfaction quant 
aux adaptations favorise leur utilisation. 
Toute personne qui est malvoyante, c’est vraiment une belle chose. Ça aide à vivre [le TVCF]. 
C'est formidable la loupe, ce n'est pas discret, mais tant pis. 
Néanmoins, parfois, les participants se contentent de ce qu’ils ont, à défaut d’avoir trouvé mieux. 
Et ce qui est embêtant, c’est que comme il n’y a que deux mots à la fois qui peuvent apparaître, ce 
n’est pas facile de pouvoir se dire « C’est le bon moyen ». 
Double bénéfice d’une adaptation 
La bibliothèque sonore, pour l’un des participants, semble plus bénéfique que la lecture de livres 
avant la survenue de la malvoyance : cela lui permet de combiner des activités avec la lecture, 
puisque désormais « il lit avec ses oreilles ». Ainsi, il peut plus lire qu’auparavant. 
Parce que maintenant j’en [des livres] ai eu cinq de la bibliothèque sonore et puis j’en ai renvoyés 
quatre ce matin. Parce que je lis énormément [avec le Victor]. [...] [Je lis plus qu'avant] Parce 
qu’avant j’étais occupé [...] Alors là je tricote et j’écoute Victor. [...] En tricotant et des fois en faisant 
la cuisine. 
                                               
22 Appareil de lecture de livres audio 
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Figure 4 : processus d’adoption des adaptations. 
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CHAPITRE 5 : DISCUSSION DES RÉSULTATS, LIMITES ET 
CONCLUSIONS 
Discussion 
Réponse à la question de recherche 
Au début de cette étude, l’hypothèse était qu’accepter le handicap permet d’accepter les 
adaptations. Les résultats semblent amener une réponse bien plus complexe et moins linéaire. 
Ils montrent apparemment des interactions entre le processus d’acceptation du handicap et celui 
d’acceptation des adaptations bien plus composées d’une progression parallèle que d’une 
succession. C’est-à-dire que, comme le démontrent diverses études, les personnes font appel 
aux centres de réadaptation en basse vision lorsqu’une part de travail de deuil lié à la maladie a 
été réalisé. Avant cela, elles sont dans le déni des troubles. Comme le démontre Steinfeld, 
« Reconnaître le besoin en adaptations signifie accepter un changed self »23 (2003, cité dans 
Heywood, 2005, p. 542). Cela peut aussi être le cas pour reconnaître le besoin d’aide en basse 
vision. En effet les entretiens ont fait ressortir qu’il faut accepter d’aller dans un centre de 
réadaptation. Par la suite, la littérature montre que la prise en charge en basse vision améliore 
l’acceptation de la maladie et la performance dans les activités. Les entretiens ont également 
mis en avant l’aspect freinant de la diminution ou de la perte d’activités sur l’acceptation. 
Finalement, un lien entre les deux peut être fait. Le chemin parcouru par les personnes 
malvoyantes prises en charge par des centres de réadaptation en basse vision pourrait être le 
suivant : la personne doit faire une part de travail de deuil afin d’accepter d’être aidée pour son 
problème. Pour cela, elle doit au moins accepter le fait qu’elle a une maladie oculaire et que ce 
qui est perdu l’est irrémédiablement. Ensuite, le suivi proposé permet de maintenir des activités 
significatives et de limiter les effets de la perte visuelle, ce qui soutient l’acceptation de la 
maladie en minimisant son effet psychologique. Ce chemin impliquerait donc que l’acceptation 
d’adaptations soit imbriquée dans le processus de deuil lié à la maladie par le maintien des 
activités, ce qui permet l’acceptation de la nouvelle condition visuelle. Copolillo et Teitelman 
(2005, p. 311) semblent confirmer cette théorie en expliquant que les services de réadaptation, 
qui amènent des adaptations, aident à l’acceptation du handicap. Copolillo et Teitelman (2005, 
p. 310) démontrent également que de nombreux participants ne se sont sentis capables de 
gérer leur perte que lorsqu’ils ont eu accès aux services de réadaptation.  
                                               
23 Notre traduction. 
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Une étude canadienne (Bergeron et Wanet-Defalque, 2013, p. 28) montre également que les 
personnes ont une grande progression dans le processus d’acceptation de la maladie environ 
deux ans après son début. Si ce délai correspond à celui dans lequel les personnes 
commencent un suivi en basse vision, cette nouvelle hypothèse pourrait s’avérer cohérente, car 
cela montrerait que les services de réadaptation aident les personnes dans l’acceptation de leur 
handicap, grâce au maintien des activités. La même étude obtient des résultats montrant une 
amélioration de la lecture, deux ans après le diagnostic de la perte visuelle, par un engagement 
dans le processus de réadaptation (p. 28). Cela indique que le suivi en réadaptation commence 
avant ce délai de deux ans et qu’il aurait un effet positif sur les activités. Ce qui confirmerait 
notre hypothèse. 
 
 
Figure 5 : interaction entre processus d’acceptation du handicap et processus d’adoption des 
adaptations 
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Figure 6 : acceptation au travers du temps et recours aux services de réadaptation, inspiré de 
Bergeron (2013, p. 20-21 et 28). 
L’acceptation serait un choix 
Une remarque d’un participant a amené une réflexion intéressante et déroutante. Il semble dire 
qu’il est possible de décider d’accepter le handicap. Cela conteste toutes les théories qui 
apportent le processus d’acceptation du handicap comme un processus subit par le malade. 
Cela remet en cause de nombreuses théories sur cet aspect irrémédiable et involontaire de la 
perte. 
Révéler la maladie comporte des avantages 
Une considération n’est quasiment jamais abordée dans les études utilisées lors de ce travail. Il 
s’agit de la réflexion qui consiste à évaluer les bénéfices de révéler être malade par rapport aux 
effets qu’une telle révélation a sur les interactions de l’individu avec autrui et les risques de 
stigmatisation qui y sont liés. 
Processus d’altération des activités et d’acceptation d’adaptation 
La présente étude a également permis de mettre en exergue un processus d’altération et 
d’abandon progressif des activités. Les activités ne sont pas interrompues du jour au lendemain, 
mais subissent plutôt un parcours réflexif entre les bénéfices du maintien, de la diminution ou de 
l’abandon de l’activité sur l’identité, la fatigue et bien d’autres éléments divers et variés. De ce 
fait, les activités sont souvent diminuées, jusqu’à être progressivement abandonnées, bien que 
ce ne soit pas le cas de la conduite qui a souvent été abandonnée subitement suite à une prise 
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de conscience des risques dus à la malvoyance. La baisse de la qualité dans les performances 
d’une activité est également un facteur d’abandon. Les participants semblent préférer 
abandonner une activité que de la maintenir avec une qualité moindre. 
Les acceptations d’adaptations sont également le fruit d’une réflexion complexe. De nombreux 
éléments influencent celle-ci, sans toutefois être systématiquement considérés. En effet, 
certaines adaptations sont acquises « au cas où ». Celles-ci peuvent être acceptées pour des 
raisons de prévention en lien avec la sécurité ou l’image que reflète le malvoyant et l’effet 
justificatif du besoin d’aide, mais leur aspect stigmatisant limite par la suite leur emploi. 
Complexité de l’utilisation des adaptations 
Les adaptations ne sont pas isolées. Il semble parfois que l’emploi d’une adaptation dans une 
activité soit une équation simple, mais ce n’est pas ce que démontrent les résultats présents. En 
effet, les adaptations se combinent selon les besoins de l’activité, le contexte de réalisation de 
celle-ci et le confort du malvoyant. C’est pour cela qu’une approche holistique de la personne 
dans la prise en charge est primordiale, afin de bien cerner les besoins de la personne et de 
l’activité. Cela est soutenu par Hawkins et Stewart (2002, p. 86). Les entretiens ont largement 
démontré que les adaptations pour une même activité ne remplissent pas la même fonction et 
peuvent même se combiner afin de pleinement répondre au besoin de la personne. L’utilisation 
en est parfois également détournée (comme c’est le cas de la loupe servant à lire l’heure sur 
une montre bracelet). 
Double bénéfice des adaptations 
Les adaptations peuvent avoir un effet positif par un apport supplémentaire à celui initialement 
désiré. Ainsi, elles ne permettent pas uniquement de performer l’activité pour laquelle elles ont 
été acquises, mais elles aident même à performer ou combiner de nouvelles activités qui avant 
devaient être performées successivement. 
Changement identitaire 
La malvoyance peut également apporter une césure avec les pairs « clairvoyants ». Ainsi, la 
personne peut vivre un changement identitaire, qui l’amène à se considérer comme handicapée. 
Ce changement peut être extrêmement difficile et confrontant à vivre, selon son état d’esprit et 
ses représentations. En fonction du vécu de la personne, ce changement peut être perçu 
comme une expérience subie et terrible. De nombreux aspects psychologiques aident 
cependant, comme l’ont démontré les participants. Le fait de demeurer inconditionnellement 
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positif, ainsi que d’être actif dans la recherche et l’acceptation d’adaptations et de stratégies est 
un puissant remède à ce sentiment. Cela évite de tomber en dépression, ce qui est un des 
principaux risques consécutifs à l’annonce d’une maladie visuelle évolutive et incurable. Le 
maintien des rôles sociaux est également un facteur de protection à ces risques. 
 
Liens avec la pratique 
De nombreux liens avec la pratique peuvent être extraits de l’analyse et sont corroborés par la 
littérature. Les principaux aspects en lien avec la présente étude sont établis ici. 
- Les participants ont démontré une grande appréciation pour le temps accordé, les 
conseils et le professionnalisme des ergothérapeutes en basse vision. Une expérience 
positive avec un service de réadaptation favorise l’adoption d’adaptations (l’inverse étant 
aussi vrai) (Copolillo et Teitelman, 2005, p. 308-309). L’un des aspects du processus 
d’acceptation des adaptations est en lien avec les conseils, la possibilité d’essai des diverses 
adaptations et l’évaluation de leur adéquation avec les besoins, l’intérêt et l’emploi voulu. Il 
est donc nécessaire de bien cerner ce processus afin de mieux conseiller et cibler les 
adaptations idoines et ne pas risquer une non-utilisation de celles-ci suite à une acquisition 
trop hâtive (conseil corroboré par Copolillo et Teitelman, 2005, p. 310). Paradoxalement, 
toute proposition est la bienvenue, comme le corrobore l’étude de Percival (2012, p. 571). 
Effectivement, les malvoyants ne savent souvent pas que des solutions simples peuvent 
faciliter leurs activités du quotidien et il semble que d’apprendre l’existence de certains 
moyens les aide à prendre conscience de difficultés dans ladite activité. Il faut veiller à laisser 
le temps de la réflexion avant et suite à l’essai. Il est également intéressant de penser aux 
adaptations sur du long terme, comme le signale l’un des participants pour qui l’écran du 
TVCF est devenu trop étroit pour une lecture confortable et aurait désiré penser à cette 
évolution de son besoin lors de son acquisition. De plus, selon Becker, Wahl, Schilling et 
Burmedi (2005, p. 745), lors de propositions et mises en place d’adaptations, il faut aussi 
tenir compte des stratégies de contrôle du client. D’après Eklund et Dahlin-Ivanoff (2007, p. 
332), le seul fait de recommander des adaptations ne suffit pas : il faut intégrer cela dans une 
stratégie de résolution de problème menée par le client. 
- Les activités de loisirs sont facilement abandonnées comme l’ont mentionné plusieurs 
participants à cette étude, ainsi que Girdler, Packer et Boldy (2008, p 117). Selon de Ridder, 
Geenen, Kuijer et van Middendorp (2008, p. 252), les professionnels devraient encourager 
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les usagers à s’engager dans des activités plaisantes. De plus, maintenir les activités de loisir 
limiterait la solitude, l’isolement, la frustration et l’ennui (Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 
2012, p. 974), tout comme cela faciliterait l’acceptation de la perte visuelle (Girdler, Packer et 
Boldy, 2008, p. 117). Les personnes malvoyantes sont plus enclines à souffrir de dépression. 
De ce fait, il est primordial d’être attentif aux signes précurseurs ou aux symptômes établis, 
afin de permettre un meilleur accompagnement au niveau psychologique, de favoriser 
l’engagement dans les activités plaisantes et d’éviter que la dépression ait un effet néfaste 
sur la vue. La dépression est également liée à l’expérience de la stigmatisation inhérente à 
certaines adaptations qui sont des signes universels du handicap visuel (Bennion, Shaw et 
Gibson, 2012, p. 983). 
- Conseiller aux personnes de garder une attitude positive pourrait avoir un effet favorable 
sur les émotions négatives et ainsi pourrait peut-être réduire les risques de dépression 
(Nyman, Dibb, Victor et Gosney, 2012, p. 976). 
- Les divers participants montrent qu’il est important, pour les professionnels, d’être attentif 
pour identifier et tenir compte des changements identitaires liés à la perte. Soutenir les rôles 
sociaux par le maintien des activités significatives liées aide à accepter et à endosser cette 
nouvelle identité. Ceci est un facteur important d’aide à l’acceptation du handicap lui-même et 
favorise le bien-être par un maintien du support social. Il en découle le besoin pour les 
professionnels d’identifier le type de relation entre le client malvoyant et son entourage. 
L’attitude de la personne malvoyante a un effet sur le type de support social reçu et perçu : 
les professionnels peuvent donc travailler sur les comportements, afin que ceux-ci induisent 
un support social adéquat chez l’entourage, comme le stipulent Papadopoulos, 
Papakonstantinou, Montgomery et Solomou (2014, p. 1740). En effet, le support social est 
important pour accepter la perte, mais celui-ci doit être positif. Au contraire, un support 
surprotecteur ou négatif peut accentuer les risques de dépression chez le sujet. L’entourage 
est primordial à considérer dans la prise en charge, pour cette raison, mais également parce 
que lui aussi subit, de manière indirecte, les effets de la perte visuelle (Bennion, Shaw et 
Gibson, 2012, p. 983). Cet aspect est étroitement lié au point précédent. 
- Certains participants à l’étude ont fait ressortir, de diverses manières, que discuter avec 
les pairs est une aide à la suite de l’annonce du diagnostic. Une étude de Nyman, Gosney et 
Victor (2010, p. 188) relate combien les personnes atteintes d’un déficit visuel désireraient 
pouvoir en parler et trouver un soutien émotionnel suite à l’annonce du diagnostic. Pour cela, 
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les pairs sont une assistance opportune. Il est donc important que les professionnels 
conseillent les associations de soutien par les pairs. D’autant plus que, comme le rapportent 
Percival (2012, p. 571-572), ainsi que Copolillo et Teitelman (2005, p. 312), les pairs (et la 
communauté) peuvent favoriser l’introduction d’adaptations. Une part toutefois des 
participants rapporte n’avoir que peu d’intérêt à interagir avec d’autres malvoyants. Dans 
cette situation, seuls les professionnels peuvent endosser ce rôle, afin de rassurer, informer 
et accompagner le client dans ses questionnements quant à l’avenir et ses craintes. La 
capacité à expliquer les conséquences de la maladie est d’autant plus importante que les 
ophtalmologues consacrent souvent peu de temps à expliquer les tenants et les aboutissants 
du diagnostic à leur client. Ce sont donc aux professionnels de la réadaptation de remplir ce 
rôle (Holzschuch et al., 2012, p. 97). 
- Favoriser l’empowerment des personnes en leur fournissant un grand choix 
d’adaptations ou en leur permettant de chercher elles-mêmes les adaptations facilite leur 
acceptation de celles-ci et leur sentiment de contrôler leur vie. Ceci semble confirmé par 
Hawkins et Stewart (2002, p. 83 et 85) et par Tay, Drury et Mackey (2014, p. 18). Ces 
derniers expliquent que les personnes sont motivées à répondre à leurs besoins (motivation 
intrinsèque) et que cette motivation et le sentiment de contrôle sont liés. Copolillo et 
Teitelman (2005, p. 311) insistent sur la nécessité de donner aux participants la possibilité 
d’être actifs dans la recherche d’adaptations. Une attitude active dans la recherche de 
solutions améliore l’acceptation du handicap en diminuant le sentiment de subir la perte. Cet 
aspect de la prise en charge doit rester équilibré afin de ne pas tomber dans une 
surresponsabilisation des personnes malvoyantes par la recherche d’autonomie (de Ridder, 
Geenen, Kuijer et van Middendorp, 2008, p. 252). Cependant, accompagner les clients dans 
un processus de résolution de problèmes pourrait s’avérer pertinent. 
- Les participants ont souvent rapporté se comparer avec des situations imaginaires pires 
que la leur pour relativiser leur handicap et l’accepter (stratégie CCS). Les aider à employer 
cette stratégie pourrait être une piste d’accompagnement pour les personnes qui ont 
beaucoup de difficultés à accepter de perdre leurs capacités visuelles. 
- Autant l’entourage peut avoir un effet positif ou néfaste selon sa manière d’interagir avec 
le malvoyant, autant les services de réadaptation doivent eux aussi être adéquats. Des 
services de réadaptation inadéquats empêchent les personnes de prendre une bonne 
décision par rapport aux adaptations et ainsi retardent le processus d’acceptation (Copolillo 
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et Teitelman, 2005, p. 310). Tous les participants ayant accepté de participer à l’étude étaient 
satisfaits du service de réadaptation concerné. De ce fait, aucun élément à améliorer n’a pu 
être mis en évidence dans cette étude.  
- L’un des participants a démontré n’avoir aucune connaissance de l’existence d’un 
service de réadaptation avant qu’un ami ne lui en parle. La littérature montre que seule une 
faible partie des nouveaux diagnostiqués sont dirigés auprès d’un tel centre immédiatement 
après le diagnostic ou du moins rapidement après (Browne, 2002 cité dans Nyman, Gosney 
et Victor, 2010, p. 188), alors que l’intervention devrait être commencée le plus tôt possible 
(Siemsen et Brown, 2011 p. 67), notamment parce que les adaptations devraient être mises 
en place avant que le client ne devienne dépendant de l’aide humaine (Ivanoff et Sonn, 2005, 
p. 15). La nécessité que les services de réadaptation fassent connaître leur existence et leurs 
possibilités d’intervention est également largement répandue dans la littérature. En effet, l’un 
des participants a démontré que si personne ne lui avait parlé de ce qu’un tel service pouvait 
lui apporter, il ne les aurait probablement pas contactés.  
- La situation de plusieurs participants montre également qu’une sensibilisation à la 
surdicécité est importante dans les services. En effet, la vue n’est souvent pas le seul sens à 
baisser. Lorsque l’ouïe baisse en parallèle, cela peut induire un retrait social considérable. 
Selon Nyman, Gosney et Victor (2010, p. 188), les malvoyants semblent avoir moins 
d’interactions face à face que leurs pairs sans trouble visuel, mais ils compensent cette 
diminution par l’utilisation du téléphone. Si l’ouïe est elle aussi touchée, il faut être attentif au 
fait qu’un tel substitut d’activité peut être rendu impossible. 
 
Besoins en recherche 
Cette étude et ses résultats ont soulevé de nombreuses interrogations, pour lesquels il serait 
intéressant d’effectuer d’autres recherches. 
- Comme mentionné plus haut, les interventions des services de réadaptations doivent 
être adéquates. Une étude auprès de personnes ayant eu recours à un tel service sans 
toutefois en être satisfaites pourrait être intéressante, afin de mettre en évidence certains 
facteurs qui permettent cette pertinence des interventions. 
- L’un des participants a dit ne plus « faire partie des autres [qui voient] » à cause de la 
maladie. La DMLA et la perte d’activités amènent-elles un changement d’identité ? 
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- L’étude présente a révélé que certaines personnes subissent le handicap et que cela les 
plombe, tandis que d'autres décident que ce ne sera pas le cas. « Il faut l’accepter ». De ce 
fait, on peut se demander si l’acceptation du handicap peut être volontaire. Serait-ce un 
choix, finalement ? 
- L’étude a montré que certaines personnes récupèrent parfois des adaptations d’un 
proche. Cela en favoriserait-il l’adoption ? 
- Les participants se sont révélés plus ou moins actifs dans la recherche d’adaptations, 
mais dans quelles limites le fait que la personne soit active soutient-il l’adoption ? 
- Selon Nyman, Gosney et Victor (2010, p. 188), les personnes malvoyantes emploient 
plus le téléphone que leurs pairs « clairvoyants ». Est-ce véritablement le cas ? Et si oui, est-
ce un moyen d'annuler le handicap, du fait que le sens altéré n'est pas nécessaire dans 
l'interaction sociale ? 
- Les personnes n’ayant pas eu de suivi en basse vision n’ont pas été considérées dans 
cette étude, mais les atteindre serait intéressant, afin de voir quelle est leur acceptation du 
handicap et quelles sont leurs performances occupationnelles. Cela permettrait de confirmer 
ou d’infirmer le postulat exprimé plus haut.  
- Il serait aussi intéressant, s’il existe des personnes insatisfaites du suivi fourni par les 
services de réadaptation, de les considérer. Il faut cependant noter qu’ils auraient pu faire 
partie de la présente recherche, étant donné qu’ils correspondaient aux critères d’inclusion 
(cf. limites de l’étude). 
 
Limites de l’étude 
Ce travail recèle des biais, expliqués ci-dessous. D’une manière générale, étant donné le 
manque d’expérience des étudiantes en recherche, les biais habituels sont certainement 
augmentés. Par exemple, ce travail contient certainement une faiblesse de réflexivité, un 
problème de traduction, etc. 
Étant donné que ce sont les ergothérapeutes de Centrevue qui ont fourni la liste des participants 
possibles, il se peut qu’ils y aient mis, malgré eux, les clients les plus positifs et ayant accepté le 
plus d’adaptations. Cela exclu de fait les clients peu collaborants, ceux qui ont adoptés peu 
d’adaptations ou qui n’ont pas commencé le processus d’acceptation de la DMLA. Il se peut 
aussi que les clients peu collaborants aient refusé de participer à l’enquête lorsque les 
ergothérapeutes les ont appelés. Les participants ayant accepté de participer aux entretiens 
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sont donc des personnes actives dans la recherche de solutions, ceci induit un biais par le fait 
qu’elles sont peut-être plus enclines à accepter les adaptations proposées et plus positives face 
à l’aide reçue. 
Il est arrivé, lors des entretiens, qu’un doute subsiste quant au fait que les participants n’aient 
pas de lourdes comorbidités qui interfèrent de manière importante avec la communication et/ou 
la réminiscence, ce qui est le critère d’exclusion. La mémoire étant malléable et les souvenirs 
pouvant s’estomper avec le temps, certains éléments de refus d’adaptations ont été absents et 
d’autres éléments d’acceptation d’adaptations ont été peu précis. 
Il se peut que certaines adaptations n’aient pas été révélées lors des entretiens parce que les 
participants n’y ont pas pensé, d’autant plus que deux des entretiens ont dû être menés avant la 
consultation du dossier. 
Malgré les explications concernant l’indépendance des chercheurs par rapport à Centrevue, les 
participants ont régulièrement associé les étudiantes à Centrevue, ce qui a certainement limité 
la franchise de leurs réponses. Trois des participants étant des hommes, leurs réponses ont pu 
être influencées par le fait d’être interrogés par des jeunes femmes, notamment pour des sujets 
tels que la peur. 
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CONCLUSION 
Cette étude sur l’expérience des personnes atteintes de DMLA et leur acceptation du handicap 
a pour but de comprendre s’il existe un moment propice à l’adoption d’adaptations et si celui-ci 
est lié au processus d’acceptation du handicap. 
Les résultats démontrent tout d’abord que l’acceptation du handicap est extrêmement variable 
d’un individu à l’autre, même lorsque le diagnostic est identique. Ensuite, les personnes ayant 
pris part à cette étude ont montrées une grande ouverture face aux adaptations. Il semble que 
toute proposition soit bienvenue, sans lien avec un moment particulier de la maladie. L’analyse 
des résultats a permis de mettre en lumière l’impact positif du maintien des activités, grâce aux 
adaptations, sur l’acceptation du handicap. La perte des activités de loisir est un frein à cette 
acceptation et est parfois également le déclencheur d’une recherche d’aide. Un facteur 
favorisant ce processus d’acceptation est le soutien adéquat des proches, des pairs et des 
professionnels. 
Ces éléments démontrent la nécessité pour les personnes atteintes de DMLA de trouver dans 
les services de réadaptation un support adéquat. Cela implique qu’un tel service soit centré sur 
la personne et ainsi soit à même de proposer des adaptations liées aux activités significatives 
du client. L’un des principaux éléments ayant mené à l’adoption d’adaptations réside dans les 
essais faits avant l’acquisition de ceux-ci. L’essai et la comparaison ressortent comme des 
éléments primordiaux pour garantir une utilisation après l’acceptation d’une adaptation. Peu 
d’études ont sondé les liens existants entre l’acceptation du handicap et l’adoption des 
adaptations. 
Il semble qu’une part d’acceptation du handicap doive avoir été accomplie afin qu’un service de 
réadaptation puisse intervenir. Tout cela ouvre de nouveaux questionnements. Il serait pertinent 
d’approfondir cette recherche en y incluant également des personnes mécontentes des services 
reçus ou n’ayant pas eu connaissance de leur existence. Les divers participants ont également 
démontré un engagement plus ou moins fort dans la recherche d’aide et dans leur volonté de 
s’en sortir sans que ce handicap n’atteigne leur moral. Ainsi, l’acceptation du handicap pourrait 
comporter une part de choix. Cette vision du processus ne semble pas être abordée dans les 
études, mais pourrait être intéressante à développer. 
Ce travail apporte une ébauche de réponse concernant le moment opportun à l’adoption 
d’adaptations, tout en ayant une portée limitée, de par la taille du corpus interrogé et de par la 
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nature de cette étude. Il apporte toutefois un élément de réponse par l’appréciation transmise 
par les usagers à l’égard de toutes les propositions d’adaptations, que celles-ci soient 
pertinentes et adéquates ou non. De telles propositions de la part des professionnels permettent 
aux clients atteints de DMLA de connaître les aides existantes. 
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Annexe 1 Liste des adaptations 
Cette liste recense les adaptations possibles pour les personnes malvoyantes. Elle n’est pas 
exhaustive et se base sur Holzschuch (2002 et 2012), Siemsen et Brown (2011), Kühne et 
Ducret (1994), Christiaen (2004), Jutai, Strong et Russell-Minda (2009), ainsi que sur 
l’expérience personnelle d’une des étudiantes qui a effectué son dernier stage à Centrevue. 
Cette liste n’est donc pas toujours Evidence-based Practice. Son but est de donner une idée des 
adaptations possibles pour les personnes malvoyantes. 
Prestations des assurances sociales 
Pour les personnes malvoyantes et aveugles24, certains moyens auxiliaires sont pris en charge 
par l’Assurance Invalidité (AI). Ils sont listés par l’Ordonnance du Département Fédéral de 
l’Intérieur (DFI) concernant la remise de moyens auxiliaires par l’assurance-invalidité (OMAI). Il 
s’agit des cannes blanches et des systèmes de navigation pour piétons, des chiens-guides pour 
aveugles, des appareils d’écoute pour supports sonores, des systèmes de lecture et d’écriture, 
des lunettes-loupes, des jumelles et des verres filtrants (OMAI, annexe, point 11). Selon 
l’Ordonnance concernant la remise de moyens auxiliaires par l'assurance-vieillesse (OMAV), 
l’Assurance vieillesse et survivants (AVS) prend en charge les lunnettes-loupes uniquement 
(OMAV, annexe, point 11), mais les personnes qui avaient déjà des moyens auxiliaires à l’âge 
AI ont des droits acquis (OMAV, art. 4). 
 
1. ENVIRONNEMENT 
Il s’agit d’adaptations générales, à reproduire dans l’ensemble du domicile, mais avec 
parcimonie. Effectivement, mieux vaut respecter l’organisation familière de la personne 
qu’effectuer trop d’aménagements. 
1.1. Éclairage approprié : il doit être approprié dans la pièce (éclairage ambiant), mais 
aussi à la distance tâche-personne (éclairage d’appoint). Éventuellement, utiliser : 
lampe de poche, chapeaux, visières et/ou protections latérales, filtres (protections 
solaires), stores pour réguler l’intensité de la lumière naturelle et sa diffusion, 
couleurs/températures de la lumière et lampes, abat-jour, répartition uniforme des 
sources lumineuses pour l’éclairage ambiant, éclairage d’appoint selon les besoins de 
l’activité, variateur d’intensité. Il est très important de faire des essais, car le besoin de 
                                               
24 Aucune différence n’est faite dans cette liste. 
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lumière varie entre les personnes et entre les activités. Il convient d’utiliser de la 
lumière indirecte et/ou directe selon les tâches (par exemple, pour la lecture, une 
lumière directe peut être adéquate tandis que pour la locomotion au sein du logement, 
la lumière indirecte sera meilleure). À savoir que les interrupteurs ne sont pas 
évidents à trouver pour les malvoyants, il faut donc qu’ils soient situés près de l’entrée 
des pièces et il faut en augmenter le contraste ou installer des détecteurs de 
présence. 
1.2. Diminuer l’éblouissement 
1.2.1. Se placer en fonction des sources de lumière : placer le mobilier (bureau, 
chaises, etc.) pour que la personne puisse choisir où elle se met en fonction de la 
lumière naturelle ; protéger l’origine des sources lumineuses (avec un cache ou un 
déflecteur). À noter que la lumière doit toujours être cachée (même quand la 
personne est dans son lit, par exemple). 
1.2.2. Supprimer les reflets : éviter les surfaces brillantes, en changeant ces surfaces, 
en mettant des tapis (à éviter chez les personnes âgées, à cause du risque de 
chute), des nappes ou des stores, etc. 
1.2.3. Diminuer l’alternance des luminosités : utiliser des stores ou du voilage sur les 
fenêtres ou mettre des sources lumineuses sur les murs sombres. Utiliser la 
télévision dans une pièce éclairée. Essayer d’avoir une lumière uniforme 
(adéquation entre les éclairages ambiant et d’appoint) et éviter d’avoir trop 
d’ombres. 
1.3. Repères 
1.3.1. Respecter les repères : remettre les choses à une place définie ; éventuellement 
écrire quelle est la place des objets (par exemple, dans l’armoire de la salle de 
bain, sur la tranche des étagères). À savoir que l’orientation et le déplacement sont 
plus aisés dans un milieu connu. Il faut donc éviter les aménagements intempestifs. 
1.3.2. Accentuer les éléments porteurs d’informations, tant au niveau visuel, tactile, 
qu’auditif. Par exemple, avec des marquages tactiles. Toutefois, veiller à ne pas 
introduire trop d’informations simultanées, sinon l’attention de la personne est 
perturbée. 
1.3.3. Augmenter les contrastes et les contours des objets, comme un interrupteur sur 
un mur, l’arête des marches, les encadrements de portes, les poignées de portes et 
les seuils. À l’inverse, diminuer les contrastes pour ce qui n’est pas utile, sauf s’il y 
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a un besoin de délimiter des zones et de réduire les grands espaces peu 
sécurisants. 
1.4. Obstacles 
1.4.1. Matérialiser les obstacles fixes : éviter les meubles au centre de la pièce si ceux-
ci sont peu visibles (par exemple, une table basse). Toutefois, ne pas supprimer 
tous les obstacles, car cela gêne la prise de repères. La technique d’alignement 
des objets peut être utilisée : il s’agit, par exemple, de placer une table pour que 
lorsque la personne la longe et ainsi, qu’elle aille en direction de la porte de la 
pièce. 
1.4.2. Éliminer les obstacles mobiles : en rangeant systématiquement les affaires (sacs, 
manteaux, jouets des petits enfants, affaires des animaux domestiques, etc.), en 
installant du matériel de rangement (comme un meuble à chaussures) et en 
repoussant les chaises contre la table. Pour cela, une sensibilisation auprès des 
proches peut être nécessaire. Il est important que les choses soient rangées à leur 
place, pas seulement pour éliminer les obstacles, mais aussi pour que la personne 
malvoyante les retrouvent. 
2. ACCÈS AUX INFORMATIONS 
Utiliser un calendrier et un agenda avec des caractères agrandis, ainsi qu’un stylo plus épais 
et noir (qui ne traverse pas le papier). Employer une liste des numéros de téléphone 
agrandis et un téléphone à grosses touches, avec touches d’appel direct (par exemple pour 
les enfants ou le médecin). S’inscrire au 1145 (annuaire sur appel). Utiliser des horloges et 
montres de grande dimension et/ou parlantes. Effectuer des impressions agrandies pour le 
malvoyant. 
3. AMÉNAGER LES LIEUX DE VIE 
3.1. Chemins d’accès et entrée libres et éclairés 
3.2. Cuisine : privilégier un maximum de sécurité ; mettre en place un éclairage 
fonctionnel et agréable, indirect, à des points stratégiques. Faire attention à ce qu’il ne 
soit pas éblouissant. 
3.3. Salle de bain : éviter les reflets ; laisser faire des professionnels pour mettre en place 
les aménagements, à cause du danger de l’électricité et de l’eau. 
3.4. Salle de séjour : éclairer par un plafonnier au-dessus de la table (ou des appliques si 
le plafond est haut) et répartir les sources lumineuses selon les activités ; il est 
possible de rapprocher la télévision. 
IV 
 
3.5. Chambre : utiliser un éclairage d’appoint orientable sur la table de chevet. 
3.6. Les murs doivent être de couleur claire, sans reflets et pas blancs. Les plafonds 
doivent être blancs. Les sols devraient être clairs, unis, antidérapants et bordés par 
une plinthe contrastée. 
3.7. Mobilier : il peut être plus sombre, mais il doit être contrasté avec les murs et le sol. 
3.8. Escaliers : marquer les marches. La première et la dernière marche doivent être 
marquées différemment. 
4. SOINS PERSONNELS 
4.1. Hygiène 
4.1.1. Se laver les dents : dentifrice coloré, mis directement sur la langue ou distributeur 
(à pression ou électrique) 
4.1.2. Se raser : risque d’oubli zone près des oreilles et à la base du cou, donc contrôler 
par le visuel avec miroir grossissant (très difficile avec une DMLA, car très difficile à 
utiliser avec une atteinte de la vision centrale) ou avec les mains. 
4.1.3. Toilette au lavabo : possibilité de s’asseoir pour moins se fatiguer 
4.1.4. Toilette dans la baignoire ou sous la douche : respectivement, planche de bain ou 
chaise de jardin/douche, tapis antidérapant dans la douche/baignoire et tapis 
contrasté en dehors (antidérapant ou fixé au sol pour éviter les chutes). 
4.1.5. Shampoing et produit pour le corps : utiliser un distributeur (à pression ou 
électrique) facilite le dosage. 
4.1.6. Ongles : vérifier où est la lame du coupe-ongle par rapport à la pulpe des doigts. 
Limer plutôt que couper. Utiliser une loupe éclairante sur bras articulé peut aider. 
Se vernir les ongles devient pratiquement impossible. 
4.1.7. Coiffure : vérifier avec les mains 
4.1.8. Maquillage : utiliser des produits non irritants pour les yeux. Miroir grossissant 
(très difficile avec une DMLA, car très difficile à utiliser avec une atteinte de la vision 
centrale). 
4.1.9. Aller aux toilettes : mettre le papier de toilette dans le champ visuel et champ 
d’atteinte de la personne. 
4.1.10. Autres : barres d’appui colorées ; serviettes colorées (contrastes avec la salle 
de bain et les cheveux) ; tabouret pour poser, à portée de main, tout le matériel. 
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4.2. Soins médicaux 
4.2.1. Médicaments : semainier adapté 
4.2.2. Gouttes dans les yeux : techniques compensatoires (cf. Holzschuch, 2012, p. 
168). 
4.3. Moyens auxiliaires 
4.3.1. Semainier 
4.3.2. Thermomètre parlant 
4.3.3. Pèse-personne parlant 
4.3.4. Tensiomètre/glucomètre parlant 
5. ALIMENTATION 
5.1. Se verser à boire : apprendre à évaluer le poids; crocher le bord de la bouteille sur le 
verre; vérifier le bec du pichet et verser gentiment; mettre l’index dans le verre pour 
contrôler le niveau (cela nécessite une différence de température entre le liquide et le 
corps de la personne); mettre un peu de liquide coloré (exemple : sirop ou jus de fruit) 
au fond du verre (augmente le contraste). 
5.2. Réchauffer les plats 
5.2.1. Four à micro-onde, mais cela demande parfois un apprentissage et un contraste 
des boutons peut être nécessaire. Un risque de brûlure perdure si l’utilisation du 
micro-ondes est mal gérée et selon la matière des récipients. 
5.2.2. Plaques électriques et à gaz : normalement, cela ne pose pas de problème si la 
personne a l’habitude, que les brûleurs sont réglés et que l’éclairage est adéquat. Il 
est toutefois nécessaire d’avoir un repère évident et facile pour s’assurer que les 
plaques soient bien arrêtées. 
5.2.3. Mesurer une quantité de liquide : il faut le faire à froid, pour éviter les 
débordements et les brûlures. Tout comme pour se verser un verre, pour le faire 
avec un contrôle tactile, il faut que les températures du corps et du liquide soient 
bien différentes. Il existe aussi des niveaux à liquide. 
5.2.4. Bouilloire électrique 
5.3. Préparer les repas 
5.3.1. Ouvre-boîte : il doit être facile à manipuler (donc être facile à orienter et bien 
couper/dessouder). Il existe des ouvre-boîtes électriques. 
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5.3.2. Éplucher et couper : légumes ou fruits de bonne qualité et éplucheur/couteau 
bien aiguisé 
5.3.3. Peser : balance à plateaux, digitales (chiffres grands et contrastés) ou parlantes 
5.3.4. Cuisson des aliments à l’eau et four traditionnel : repères tactiles et contrastés 
(pour le réglage de la chaleur); crans et hexagone. 
5.3.5. Doser une matière grasse : utiliser un pinceau 
5.3.6. Retourner la viande : piquer une fourchette dessus et en glisser une dessous 
5.3.7. Contrôle du temps : minuteur, montre ou montre parlante 
5.3.8. Zone de travail : plans de travail, sets, planche contrastés et plateau contrasté 
(permet de définir l’espace de travail) 
5.3.9. Moyens auxiliaires : 
5.3.9.1. Balance parlante  
5.3.9.2. Niveau à liquide  
5.3.9.3. Minuterie  
5.4. Prendre ses repas : anticiper ce qu’elle va manger (pour prévoir la technique à 
employer pour manger et pour ne pas être surpris par l’aliment en bouche). 
6. ENTRETIEN DOMESTIQUE 
6.1. Entretenir la maison 
6.1.1. Passer la poussière : l’entourage doit remettre les bibelots après le passage de la 
poussière, car ils servent de repères. 
6.1.2. Nettoyer les vitres : mettre la main secondaire à plat sur le côté de la fenêtre et 
faire des mouvements systématiques horizontaux. Il est possible d’utiliser des 
lingettes de produit à vitres. 
6.1.3. Balayer ou passer l’aspirateur : représentation mentale et stratégie de découpage 
de l’espace (lignes parallèles ou perpendiculaires aux murs)25. Les ramassoires 
long manche sont pratiques (surtout pour l’équilibre), mais elles empêchent le 
contrôle visuel. 
6.1.4. Nettoyer le plan de travail : vérifier s’il est libre en l’effleurant, ramener l’éponge/le 
chiffon vers soi. 
6.2. Entretenir les vêtements 
                                               
25 Pas nécessaire pour les personnes avec DMLA, puisqu’elles ont un bon repérage spatial (ce qui leur 
manque, c’est la vision centrale des détails). 
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6.2.1. Repérer les taches : aide des proches pour repérer les taches ou utilisation d’une 
lampe de poche pour repérer systématiquement les taches. 
6.2.2. Laver : machine à laver avec un marquage spécifique des programmes 
fréquents. Laver à la main. Aller chez le teinturier (si possible d’accès). 
6.2.3. Doser le produit : mettre la poudre dans la main. Utiliser du liquide est plus 
difficile. 
6.2.4. Repassage : soulever le fer à repasser pour reculer, afin d’éviter les faux plis. 
6.2.5. Coudre : demander de l’aide pour enfiler l’aiguille, une suppléance par 
l’entourage ou utiliser un enfile-aiguille ou une aiguille à chas ouvert. Le travail sera 
moins parfait, mais il reste possible si la personne a beaucoup d’expérience. 
7. DÉPLACEMENTS 
Pour les personnes avec DMLA les déplacements sont souvent peu problématiques, surtout 
à domicile, car la locomotion requiert surtout le contexte (vision périphérique) et non la vision 
du détail (vision centrale). Il existe des cartes d’accompagnement pour les transports 
publics. 
7.1. Domicile : déplacements facilités par la connaissance du lieu de vie. Il faut trouver et 
éliminer les risques liés aux obstacles (exemple : coller ou enlever les tapis). 
S’installer sur un seul étage, si possible. Améliorer l’éclairage. 
7.1.1. Identifier et pouvoir utiliser la clé est indispensable. 
7.1.2. Code d’entrée de l’immeuble : se familiariser avec le clavier et apprendre le code 
de manière géométrique et non numéraire. 
7.2. Lieux connus : ils sont nécessaires pour la vie sociale et les contacts. Les dangers 
sont limités s’il n’y a pas de grande rue à traverser.  
7.2.1. Courses : éviter les « heures de pointe » ; les commerces de proximité amènent 
un service direct (possible de demander de l’aide pour lire les étiquettes, par 
exemple) ; pour aller en grandes surfaces, il faut, en général, être accompagné et 
avoir un caddie comme repère. À savoir que faire les courses est une activité 
fatigante. 
7.3. Lieux inconnus : il s’agit de tâches plus complexes, qui demandent soit de l’aide, soit 
l’apprentissage d’utilisation de repères externes, comme la canne (canne d’appui 
blanche ou canne signe). 
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8. COMMUNICATION 
8.1. Téléphoner 
Il existe des téléphones avec touches agrandies et/ou avec synthèse vocale. 
8.1.1. Répondre : marquer le bouton de manière agrandie et contrastée. En général, il 
est facile de répondre. 
8.1.2. Composer : c’est une activité plus difficile et il y a une crainte de composer un 
mauvais numéro. Favoriser la représentation mentale de la place des touches, en 
installant un point en relief sur la touche 5. Utiliser un téléphone à touches 
agrandies. 
8.1.3. Répertoire ou annuaire : utiliser un annuaire avec caractères agrandis ou des 
aides visuelles à la lecture. Mémoriser les numéros dans le téléphone. Utiliser le 
1145. 
8.2. Écrire 
8.2.1. Liste de courses : utiliser un gros feutre noir et noter en majuscule26 
8.2.2. Information : tableau effaçable/blanc ou noir (vers la porte ou le téléphone) 
8.2.3. Tenir des comptes : aide d’un tiers (cela n’est souvent pas bien vécu). Utiliser des 
aides visuelles et techniques (comme un guide à fenêtre) et un classement avec 
des titres agrandis 
8.2.4. Moyens auxiliaires : 
8.2.4.1. Guide ligne et guide signature : pour délimiter l’espace d’écriture 
Les aides à l’écriture sont possibles, mais leur apprentissage est difficile. Parfois, la personne 
emploie l’ordinateur, avec diverses adaptations informatiques, autant pour lire que pour écrire 
(ZoomText, synthèse vocale, augmentation du contraste, réglage de la couleur de fond, de la 
taille des icônes) 
8.3. Lire 
À noter que les goûts pour la lecture sont très différents d’une personne à l’autre. 
8.3.1. Indications notice : les caractères sont très petits, donc il y a besoin d’une aide 
optique ou d’une adaptation en gros caractères (par exemple, grâce au 
pharmacien, qui fait un rappel des points essentiels).  
                                               
26 Il est à noter que Holzschuch mentionne les majuscules, tandis qu’il est plus simple pour une personne 
malvoyante de lire un mot écrit en minuscules grâce à la forme globale des lettres de celui-ci (Bédard, 
2006, p. 4). 
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8.3.2. Quotidien régional : il est important, pour les personnes malvoyantes, pour le 
réseau social. L’accès aux informations nationales ou internationales peut être 
compensé par la télévision ou la radio et il est possible de lire les articles sur 
Internet (meilleur contraste et agrandissement possible du texte). 
8.3.3. Livres : à savoir que trop d’effort diminue le plaisir. Il existe des livres adaptés : 
gros caractères (devient plus fréquent dans les bibliothèques), braille27 ou audio. 
Cela demande parfois un apprentissage et un marquage (pour le lecteur de livre 
audio). Les livres audio et les livres avec gros caractères sont parfois livrés à 
domicile par la bibliothèque. En Suisse Romande, la Bibliothèque Braille Romande 
(BBR) envoie à domicile des livres audio et des livres en braille (Association pour le 
Bien des Aveugles et malvoyants, s.d.a.) 
8.3.4. Correspondance manuscrite : difficile. Selon l’écriture du correspondant et 
l’habitude de la personne de la lire, cela peut rester possible avec une aide pour la 
lecture. 
8.3.5. Courrier : la personne peut le trier en trois catégories : personnel (manuscrit), 
administratif (format commercial, dactylographié avec tampon) et publicitaire. Cela 
rassure pendant l’attente du lecteur tiers. 
8.3.6. Moyens auxiliaires 
8.3.6.1. TVCF (télévisioneuse en circuit fermé) : écran de lecture et loupes 
électroniques 
8.3.6.2. Loupes (lumineuses, à pieds, manuelles, etc.) 
8.3.6.3. Lecteur de livre (type Victor ou Milestone) 
8.3.6.4. Typoscope (carte noire avec une ouverture d’une ligne pour lire). 
De plus, la personne malvoyante peut demander à un proche de lui lire les choses à haute voix. 
Il existe des abonnements à des revues en gros caractères. Au bureau la personne doit trouver 
un compromis être à une distance rapprochée de lecture et d’écriture et avoir une posture 
adaptée. 
9. ADMINISTRATIF 
9.1. Utiliser les moyens de paiement 
9.1.1. Reconnaissance de l’argent : les billets peuvent être reconnus grâce à leur 
couleur et à leur taille. Les pièces nécessitent un apprentissage tactile ou alors la 
                                               
27 Peu adapté aux personnes avec DMLA, car elles apprennent rarement le braille et qu’il y a une perte de 
sensibilité tactile avec l’âge. 
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personne les donne au commerçant (avec parfois la crainte de ne pas être assez 
rapide, de déranger ou de se faire voler). 
9.1.2. Signature : elle est automatisée, mais parfois la personne a besoin d’un guide à 
fenêtre. 
9.1.3. Bulletins de versement : l’espace d’écriture est limité ; la localisation des espaces 
où écrire est facilité par la mémorisation et un bon éclairage. Parfois les personnes 
utilisent un guide spécifique, demandent de l’aide à la banque ou à la poste ou 
renoncent.  
9.1.4. Carte bancaire : la personne mémorise la disposition des touches (toutefois la 
disposition des chiffres peut varier entre les claviers), connaît le déroulement des 
opérations, emploie la fonction vocale au distributeur ou demander la lecture de 
l’écran par le vendeur. 
9.1.5. Code : la personne a besoin d’informations particulières (par exemple tactiles) sur 
la disposition des chiffres sur le clavier. 
9.2. Classer les documents administratifs : cela doit être adapté à la personne et à ses 
habitudes. 
10. LOISIRS 
10.1. Regarder la télévision : se rapprocher du poste28 et trouver la meilleure posture. 
Éventuellement utiliser une télévision avec plus grand écran. Il existe des 
télécommandes adaptées aux malvoyants (simplifiées, avec de grandes touches ou 
avec des repères tactiles). Regarder des films pour malvoyants. 
10.2. Écouter la radio : Il existe des radios simplifiées. 
10.3. Mots croisés, fléchés, etc. : agrandissement du format ou aides visuelles. 
10.4. Jeux de société : à savoir qu’ils soutiennent un rôle social (lien avec les petits-enfants 
ou les autres personnes âgées). 
10.4.1. Cartes : la lecture des chiffres aux angles est difficile. Il faut donc repérer le 
nombre et la place de symboles. La personne peut aussi identifier les figures par 
repères visuels 
10.4.2. Scrabble : l’identification des lettres est difficile, d’autant plus qu’elles sont en 
majuscule. Pour les lettres symétriques (exemple : w et m), la personne peut utiliser 
le chiffre de valeur de la lettre (en bas à droite) comme repère pour savoir dans 
quel sens tenir le jeton. Les cases des scrabbles de luxe ou de voyage (attention : 
                                               
28 Il faut trouver un compromis avec l’entourage. 
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celui-ci a de plus petites pièces) possèdent un léger rebord qui aide à placer les 
jetons. 
Il existe des jeux adaptés avec des chiffres agrandis (à n’utiliser que si cela est une aide réelle). 
De même pour les cartes avec 4 couleurs (ce qui demande un nouvel apprentissage). 
11. AIDES VISUELLES 
11.1. Vision de loin : monoculaire, lunettes de vue 
11.2. Vision de près : lunettes de lecture 
11.3. Vision excentrée : prismes, verres ou lentilles prismatiques 
11.4. Vision nocturne : jumelles de vision nocturne 
Nota bene : Jutai, Strong et Russell-Minda (2009) citent encore des moyens auxiliaires 
supplémentaires, qui n’ont pu être traduits en français : night-mobility devices, night vision 
devices, field-enhancement devices et prism relocation spectacles. 
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Annexe 2 Canevas de l’entretien 
Entretien semi-structuré 
 
Date :  Durée :   Lieu : 
 
Informations de base : 
« Nous allons commencer l’entretien quelques questions générales. » 
Nom et prénom : 
Date de naissance : 
N° de téléphone : 
Adresse : 
Lieu d’habitation (milieu rural/urbain, type de domicile : appartement, maison individuelle, HLM, etc.) : 
Autres habitants du domicile : 
Entourage/proches aidants/professionnels/aides : 
Profession : 
Activités significatives et gênes : 
Autres : 
XIV 
 
Diagnostic (DMLA sèche ou humide) Quelle sorte de DMLA/macula avez-vous ? Sèche ou humide ? 
Vision 
Explication de ce que la personne voit/comment elle décrit 
sa vue 
Acuités visuelles 
Comment voyez-vous ? 
 
AVL OD :                                            AVP OD : 
AVL OG :                                           AVP OG : 
Date de pose du diagnostic ou de survenue du déficit Il y a longtemps que vous avez une DMLA ? OU Depuis quand 
avez-vous une DMLA ? 
Parcours lié à la macula et acceptation Est-ce qu’il a eu des étapes/moments plus difficiles ? Qu’est-ce vous 
diriez aujourd’hui à une personne qui serait au début de la 
maladie ? Quels conseils vous lui donneriez ? 
 
Autres diagnostics Avez-vous d’autres maladies ? Lesquelles ? 
 
 
Correspondance aux critères 
La personne répond bien aux critères d’inclusion (DMLA et 
recul par rapport à cette pathologie, suivi ergo) et de non-
inclusion (lourdes comorbidités interférant avec la 
communication, la récolte des données ou la 
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réminiscence) : Oui / No 
 
 
Questions générales 
 
Début du suivi (voire date d’ouverture du dossier) Ça fait longtemps que vous êtes suivi/e par Centrevue ? 
Raison du contact 
Pour quelles raison la personne a pris contact avec Centrevue ? Qui 
a fait la démarche ? 
C’est vous qui avez pris contact ? Ou c’est quelqu’un qui vous a 
poussé à/demandé de le faire ? 
Connaissance de Centrevue 
Qui lui a conseillé de les contacter ? 
C’est quelqu’un qui vous a conseillé d’y aller ? 
Demande 
Quelles étaient ses demandes ? 
Qu’est-ce que vous vouliez qu’ils fassent ? Pourquoi avez-vous pris 
contact ? 
Fréquence et durée du suivi 
Quel a été la fréquence et la durée du suivi ? 
Vous voyez souvent les ergo de Centrevue ? Pendant une longue 
période ?  
Nombre d’heures de suivi par Centrevue  
Ergothérapeute  
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Adaptations 
 
« Nous allons maintenant parler des adaptations que vous avez faites dans votre logement, ou autour de vous. Nous aimerions que vous 
nous en parliez : comment elles ont été mises en place ? Comment vous vous y êtes habitué ? Comment vous voyiez à ce moment ? 
Comment vous viviez votre perte visuelle ? Comment vous utilisez ces adaptations ? » 
Adaptations 
Quelles adaptations la personne a ? 
Qu’est-ce qui a changé chez vous depuis que vous avez la DMLA ? 
Personne à la base du changement 
Le changement est-il venu de Centrevue ou de la personne ? 
C’est vous qui y avez pensé ? Centrevue ? Qui a proposé/demandé 
l’adaptation ? 
Lien avec l’acceptation du handicap 
Comment acceptait-elle son handicap quand elle a accepté ces 
adaptations ? 
Quelles étaient vos difficultés visuelles au moment où ces 
adaptations vous ont été conseillées ? Comment acceptiez-vous 
cette perte ? Ça vous a gêné que d’autres personnes voient ces 
adaptations ? Et maintenant ? 
 
Qu’est-ce qui vous a convaincu d’installer cette adaptation ? Au 
moment où vous l’avez fait installer, comment viviez-vous votre perte 
visuelle ? Ça vous a gêné que d’autres personnes voient ces 
adaptations ? Et maintenant ? 
Correspondance avec un besoin Cette adaptation répondait à l’un de vos besoins ? Ça vous a aidé ? 
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La personne avait-elle besoin de l’adaptation ? L’adaptation a-t-elle 
bien répondu au besoin de la personne ? 
  
Utilisation des adaptations 
La personne utilise-t-elle les adaptations ? 
Vous l’utilisez à quel moment ? Tous les jours ? 
Utilité des adaptations 
A quelles occasions utilise-t-elle ses adaptations ? 
Cela vous sert à quoi ? C’est toujours pareil/la même chose quand 
vous l’utilisez ? 
 
 
Non adoption des adaptations 
 
« Là on vient de voir ce que vous avez changé et qui vous a aidé. Maintenant on va voir ce qui n’a pas marché/fonctionné. » 
Non acceptation d’adaptations 
Quelles adaptations la personne a-t-elle refusées ? Pourquoi ? 
 
 
+ Lien avec l’acceptation du handicap 
Centrevue (ou qqn d’autre) vous a proposé d’autres adaptations que 
celles que vous avez ? Lesquelles ? Pour quelles raisons vous ne 
les avez pas ? Comment avez-vous pris ces propositions ? 
 
Au moment où vous avez refusé ces adaptations, comment viviez-
vous votre perte visuelle ? Ça vous aurait gêné que d’autres 
personnes voient ces adaptations ? Est-ce que vous demandiez de 
l’aide à quelqu’un quand vous aviez des difficultés ? 
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Non utilisation (voire acceptation) des adaptations 
Quelles adaptations n’utilise-t-elle pas ? Pourquoi ? 
 
+ Lien avec l’acceptation du handicap 
Est-ce qu’il y a eu des changements qui n’ont pas marché ? Est-ce 
qu’il y a des moyens qu’on vous a proposé qui n’ont pas été 
utile ? Est-ce que vous avez aussi quelques anecdotes à nous 
raconter sur quelque chose qui n’a pas marché ? 
 
Quand vous n’utilisiez pas ces adaptations, comment viviez-vous 
votre perte visuelle ? Ça vous dérangeait de montrer ces 
adaptations ? 
 
 
Changement d’avis sur les adaptations 
 
Questions globales… Vous avez changé d’avis sur certaines adaptations ? Pour quelles 
raisons ? 
Adaptations refusées  acceptées 
A-t-elle des adaptations qu’elle avait d’abord refusées ? Pourquoi 
les avait-elle refusées ? Pourquoi a-t-elle changé d’avis ? 
+ Lien avec l’acceptation du handicap 
Comment acceptait-elle son handicap lorsqu’elle a refusé les 
Dans les adaptations que vous avez, lesquelles vous avez prises 
juste après qu’on vous les ait proposées ? Pour quelles raisons ? 
Comment ça se fait qu’il vous a fallu un peu de temps pour prendre 
les autres adaptations ? 
Votre changement d’avis est-il lié à une évolution de votre vision ? 
Comment viviez-vous votre handicap au moment où vous avez 
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adaptations ? Et quand elle a changé d’avis ? installé cette adaptation ? Ça vous gênait que d’autres personnes 
voient ces adaptations ? 
Adaptations non utilisées  utilisées 
La personne avait-elle des adaptations qu’elle n’a pas 
immédiatement utilisées ? Pour quelles raisons elle ne les utilisait 
pas ? Pour quelles raisons a-t-elle commencé de les utiliser ? 
A-t-elle utilisé les adaptations dès leur installation ? Lui a-t-il fallu un 
temps d’adaptation ? 
 
+ Lien avec l’acceptation du handicap 
Comment acceptait-elle son handicap lorsqu’elle n’utilisait pas les 
adaptations ? Et quand elle a changé d’avis ? 
Comment c’est allé pour vous y adapter ? Vous l’avez adopté tout 
de suite ? Ça a été difficile de s’y adapter/de changer vos 
habitudes/manières de faire ? 
 
 
 
 
 
Qu’est-ce qui vous a convaincu de l’utiliser ? Au moment où vous 
avez commencé à l’utiliser, comment viviez-vous votre perte 
visuelle ? Ça vous gênait que d’autres personnes voient ces 
adaptations ? 
Adaptations acceptées  jetées 
La personne s’est-elle débarrassée d’adaptations ? Pourquoi ? 
Aviez-vous des adaptations que vous n’avez plus maintenant ? 
Pour quelles raisons ne les avez-vous plus ? 
Adaptations utilisées  non utilisées 
La personne a-t-elle cessé d’utiliser des adaptations ? Pourquoi ? 
Utilisiez-vous des adaptations que vous n’utilisez plus maintenant ? 
Pour quelles raisons ne les utilisez-vous plus ? 
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Conclusion 
« Finalement, nous allons conclure… » 
 Qu’est-ce qui vous aurait aidé à accepter les adaptations dont nous avons parlé ? 
 Y a-t-il encore quelque chose dont vous vouliez nous parler ?  
 Avez-vous des questions ou des commentaires ?  
 Comment était cet entretien pour vous ? En êtes-vous satisfait ? 
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Annexe 3 Schéma-canevas de l’entretien 
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Annexe 4 Synthèse du schéma heuristique géant 
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Annexe 5 Formulaire de consentement éclairé 
Ce travail de Bachelor vise à comprendre pourquoi une personne ayant une dégénérescence 
maculaire liée à l’âge adopte ou non des adaptations du domicile. 
  
But de l’étude : trouver ce qui faciliterait l’acceptation d’une adaptation, afin d’aider les 
personnes atteintes de la même maladie oculaire. 
Enregistrement : lors de cet entretien, nous aimerions enregistrer vos propos et prendre des 
notes, afin de ne pas manquer d’informations importantes. 
Vos droits : vous pouvez mettre fin à l’entretien à tout moment, ne pas répondre à une question 
ou vous retirer de l’étude, sans conditions et sans conséquences. 
Confidentialité et anonymat : toutes les informations permettant de vous identifier seront 
anonymisées. Toutes les données non anonymisées ne seront pas utilisées à d’autres fins que 
celles de cette étude, ne seront consultables que par nous deux et seront détruites dès que le 
travail sera rendu et validé. 
Préjudices possibles : il se pourrait que, malgré toutes nos précautions, si l’un de vos proches 
lit ce travail, il puisse distinguer des éléments émanant de notre entretien. 
  
Je certifie avoir pris connaissance de ce formulaire de consentement éclairé, l’avoir compris et 
l’accepter : 
Nom et prénom : 
Lieu et date : 
  
Signature : 
  
Nous certifions respecter les éléments donnés dans ce formulaire de consentement éclairé : 
Noms et prénoms : Carine Verdon et Lucie Bilat 
Lieu et date : 
Signatures : 
